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RESUMO

O presente trabalho pretende abordar o doente em fim de vida e a familia e/ou pessoa significativa
como pilar do seu cuidado. As intervencdes junto a estes cuidadores sdo essenciais para que o
sofrimento seja minimizado, sendo necessario identificar as suas necessidades basicas e a
implementacdo de um plano de intervencado ajustado a cada situagdo em particular.

RESUMEN

El presente trabajo pretende abordar el paciente al final de la vida y la familia y/o persona
significativa como pilar de su cuidado. Las intervenciones junto a estos cuidadores son esenciales
para que el sufrimiento sea minimizado, siendo necesario identificar sus necesidades basicas y la
implementacion de un plan de intervencion ajustado a cada situacion en particular.
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“Aqueles que tiveram a forga e o amor para ficar ao lado de um
paciente moribundo com o siléncio que vai além das palavras
saberdo que tal momento ndo é assustador nem doloroso,

mas um cessar em paz do funcionamento do corpo”.

Elisabeth Kiibler-Ross?, in: Sobre a Morte e o Morrer — apa

INTRODUCAO

O acompanhamento ao doente em fim de vida foi tradicionalmente dirigido para a morte, era
mais importante ocupar-se da alma do que dos cuidados ao corpo. Esta concepcdo de
cuidar do “moribundo” foi dando lugar ao cuidar “da pessoa em fim de vida”, isto €,
acompanhar em vida, dar importancia a tudo o que altere ou perturbe a qualidade de vida
que lhe resta.?

O cuidado ao doente em fim de vida tem como questdo primordial determinar qual o
tratamento adequado em funcdo das suas perspectivas biologicas e de suas circunstancias
pessoais e sociais. Os cuidados paliativos s&o os indicados e tém como meta proporcionar
ao doente, familia e/ou pessoa significativa condicdes para que alcancem uma boa
qualidade de vida.®* Além de promoverem o ajuste do doente, familia e/ou pessoa
significativa a uma nova realidade, enfrentando da melhor forma possivel a condicdo de
enfermidade terminal, cujos caminhos passam pelo bom controlo da dor e de outros
sintomas, boa comunicac&o, apoio psicossocial e trabalho em equipa.>®

A qualidade de vida essencialmente existe quando as aspiracfes de um individuo séo
alcancadas e preenchidas pela sua situacdo actual, sendo necessario diminuir o
afastamento entre as aspiracdes e aquilo que € possivel alcancar. Neste contexto os
cuidados paliativos dirigem-se ao doente e ndo a doencga, aceitando a morte e melhorando a
gualidade de vida, constituindo-se uma alianca entre o doente e os prestadores de cuidados,
preocupando-se mais com a “reconciliacdo” do que com a cura.®* Compete ao que cuida
clarificar o que ainda faz sentido nos cuidados e na relacdo em fim de vida, apesar das
perdas, das alteracdes fisicas e psiquicas, dos fracassos terapéuticos e da sua impoténcia
para aliviar completamente o sofrimento.?*

O DOENTE EM FIM DE VIDA

A enfermidade terminal considera-se a fase final de numerosas enfermidades cronicas
progressivas, quando tenham sido esgotados todos os tratamentos possiveis e se alcanca a
irreversibilidade.” No percurso da doenca o diagnéstico é importante, todavia, assume-se
como um processo complexo, que requer alguma habilidade pois, doente em fim de vida
apresenta sintomas multiplos e cambiantes. Revelando-se como mais frequentes, nesta
fase, a dificuldade respiratoria (71%), a dor moderada a severa (50%), a incontinéncia
urinaria e fecal (36%), a fadiga (18%) e cerca de 50% destes doentes passam mais tempo
acamados.? Além da presenca de néduseas e vomitos, obstipacdo, confusdo mental,
inquietagcdo e anorexia, evidencia-se ainda a perda de forga muscular, do apetite e por vezes
a perda da consciéncia, manifestando-se também a perda ou diminuicdo da capacidade de
ingerir liquidos e tomar a medicac&o por via oral.>°
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Os ultimos dias de vida representam a fase da agonia. Considera-se, temporalmente, as
Ultimas horas dos ultimos 3 ou 5 dias, caso sejam evidentes os sinais ou sintomas do
processo de morrer, ** salientando-se como mais frequentes, nas Gltimas 48 horas de vida, o
delirio (51,7%), a hemorragia (20,7%), a dispneia (17,2%), a dor/dispneia e a
agitacdo/dispneia com igual percentagem de 3,4%.' Ao mal e ao sofrimento fisico sobrevém
o drama psicolégico e espiritual, do despojo que significa o morrer.’

O que nos trads algumas questdes. Como proporcionar os cuidados que merece? Como
informar acerca da gravidade da sua situacdo? Que condutas terapéuticas sdo mais
adequadas? Qual o melhor local para os seus ultimos dias?

As respostas requerem uma planificacdo cuidadosa dos cuidados a prestar a este doente,
tomando em consideracdo aspectos como: controle da dor e outros sintomas, delineando e
materializando intervencgdes terapéuticas (farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas) adequadas
a maximizacdo dos niveis de conforto do doente, valorizando também a ansiedade e a
depressao, o temor e a insénia. Considerar o apoio de uma equipa multidisciplinar, de modo
a fomentar e favorecer a comunicacao clara no decurso da doencga, com o doente e seus
familiares e/ou pessoa significativa; reconhecendo e tratando o stress do cuidador mitigando
as diversas manifestacées decorrentes do processo de morrer.” %3

O CUIDADO EM FIM DE VIDA

Quando se cuida do doente em fim de vida, deve ter-se presente, ndo sé os principios éticos
e morais que envolvem a relacdo estabelecida, mas também ter em consideracdo que a
pratica da enfermagem ndo se reduz a mera execuc¢ao de técnicas pois, esta implicada uma
relacdo interpessoal onde 0s aspectos emocionais, culturais e espirituais devem ser
considerados e valorizados. O doente deve ser considerado com todo o respeito que lhe é
devido, como ser humano que é, pelo que personalizar as suas necessidades é uma
prioridade a cimentar pelos profissionais de saude, familiares ou outros cuidadores,
respeitando-o nas suas crencas e desejos, dando ao processo de morte a possibilidade de
prossegltiilrf)o seu percurso, de forma natural, encaminhando-se para um fim digno e
sereno.™™

Nesta perspectiva os cuidados paliativos assumem um papel preponderante, evidenciando-
se na sua pratica e aplicacdo uma maior satisfacdo do doente (melhor controle de sintomas)
e familia (controle dos niveis de ansiedade). ° Pois, a sua filosofia enquadra directrizes
guanto aos cuidados a prestar nesta fase, ndo s6 ao doente com também no que concerne
ao suporte familiar tendo em perspectiva um doente dependente dos cuidados de outros e
para 0 qual a morte se situa num horizonte muito préximo. ** O que constitui um grande
desafio, ndo s6 dos profissionais de salude, bem como da sociedade. Por isso integrar a
familia, como unidade cuidadora, torna-se essencial para a planificacdo e tomada de
decisbGes procurando evitar que as adversidades inerentes a toda a fase da agonia, néo
resultem em factores desestabilizantes no luto mas, pelo contrario se tornem factores que
favorecam a aceitacéo da perda.*1%

Na prestacdo de cuidados devemos seguir alguns principios basicos como: avaliar a
situacao inicial do doente e familia, reconhecendo o cuidador principal, 0 meio ambiente, os
meios fisicos e pessoais que pode dispor; determinar as necessidades e problemas gerais
ou especificos, através de um diagnostico do doente e familia, o mais detalhado possivel;
planificar os cuidados através da elaboracdo de um plano individualizado, em conjunto com
o doente e familia, partilhando as decisfes e problemas; executar o plano elaborado, fixando
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prioridades diarias de cuidados; avaliar os cuidados, levar em conta como estes estao a ser
realizados, os resultados obtidos e a percepcéo de melhoria por parte do doente.!’"®

O cuidado ao doente em fim de vida deve ir de encontro as suas necessidades fisicas e
psicossociais, adaptando-o0 ao seu estado e condi¢céo global a cada avaliacéo.

NECESSIDADES FiSICAS DO DOENTE EM FIM DE VIDA

As necessidades fisicas do doente em fim de vida sédo similares as de qualquer doente
seriamente enfermo, em geral € uma progressiva faléncia dos diversos sistemas, a medida
gue se torna mais fraco. O tratamento nesta fase esta dirigido ao controlo imediato dos
sintomas que deterioram a qualidade de vida. Equacionando-se a suspensao de tratamentos
gue em nada contribuem para o seu alivio (ex. antibidticos e outros). Em casa o doente ira
requerer um suprimento de drogas e acompanhamento nas 24 horas do dia, através da
observacédo regular e controlo eficaz dos sintomas, principalmente: dor e agitacdo. Alguns
cuidados bésicos sdo essenciais para manter o seu bem-estar, como higiene corporal,
cuidados continuos com a boca, para evitar a secura. A mudanca de decubito visa apenas o
conforto do doente. A incontinéncia e retencdo urinaria e fecal sdo problemas que
necessitam de vigilancia.'®**

O doente ao apresentar dificuldade em deglutir a medicacdo pode requer outras vias de
administracdo, como a subcutanea, pela necessidade de dar continuidade a terapéuticas
como opiodides, ansioliticos e antieméticos. Nesta fase ndo se recomenda a reanimacéo
cardio-pulmonar. Ao prestarmos um bom cuidado, a maioria das mortes pode ser
efectivamente em paz e relativamente livres de desconforto, embora alguns sintomas sejam
complicados de controlar.***?

NECESSIDADES PSICOSSOCIAIS DO DOENTE EM FIM DE VIDA

O processo de morrer promove alteracdes e vulnerabilidades tanto fisicas, como
psicoldgicas e espirituais/existenciais. As alteracfes sdo graduais com redefinicdo interior e
das expectativas pessoais.* A principal necessidade é a de morrer com dignidade.

As oscilagbes dos sentimentos sdo comuns, com respostas emocionais marcadas, como:
ruptura (descrenca, negacado, choque, desespero), disforia (ansiedade, insénia, dificuldade
de concentracdo, colera, culpa, ruptura da actividade, tristeza, depressdo) e por fim,
adaptacdo (enfrentar as implicacdes, estabelecimento de novas metas, esperanca
restaurada com novos objectivos, retoma das actividades)®. O doente aprenderd a
desprender-se de algumas de suas capacidades e atributos, elaborando os seus proprios
lutos, para conservar o sentido da vida. O doente nesta fase deve perceber que nao esta
sozinho, que continua a ser importante e que os seus cuidados se estendem até aos ultimos
momentos de vida.>**

Recomenda-se a expressdo das emocbes, duvidas e medos para que possam ser
resolvidos. A opinido do doente deve ser levada em conta, se possivel permanecer no
domicilio caso deseje. A familia perspicazmente, conhecedora da situacdo do doente deve
avaliar e questionar acerca do processo de morrer e explora-lo de modo apropriado e
sensivel. O profissional que propicie cuidados ao doente e a familia deve fomentar a
expressdo de sentimentos rompendo a “conspiragdo do siléncio”, situacdo em que ndo se
fala, omitindo-se a morte que se aproxima mas, que todos sabem que ira ocorrer.'%!
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Os ultimos dias de vida devem ser uma etapa cujo objectivo € obter paz, alivio, qualidade de
vida e qualidade no processo de morrer. Decidir uma situagcdo de auséncia de mal-estar
fisico e alivio do mal-estar psicoldgico, que repercuta positivamente na condi¢cdo espiritual
do doente e familia e/ou pessoa significativa.**

O CUIDADOR EM CUIDADOS PALIATIVOS

O cuidado em fim de vida geralmente inclui o cuidado paliativo em casa, excepto quando o
doente more sozinho ou nédo tenha familia e/ou pessoa significativa que Ihe proporcione o
suporte e assisténcia de que necessita.'®%

A carga e recompensa do cuidado a doentes no ultimo ano de vida dividem-se entre
cuidadores informais e formais. Os cuidadores informais sdo membros da familia, amigos ou
vizinhos, que fornegam cuidados em casa de forma ndo remunerada. Destes mais de 75%
sdo mulheres e cerca de 33% tém mais de 65 anos. Estes cuidadores assumem uma
consideravel carga psicoldgica, fisica e econdmica no cuidado em casa. Os cuidadores
formais sdo profissionais de saude que trabalham em instituicbes ou na comunidade,
compensados pelo cuidado prestado.*®

Muitos doentes expressam o desejo de morrer em casa, onde 0os membros da familia tém
uma consideravel importancia na prestacdo de cuidados. Estes dultimos sofrem as
consequéncias na sua prépria saude, pelo facto do cuidado em fim de vida ser um encargo,
cuja duracdo pode ser comparada ao cuidado a doentes com doencas semelhantes ao
Alzheimer, que duram uma década ou mais, de forte impacto na saude e bem-estar dos
cuidadores, levando a situaces de stress.”? Estudo revela que cerca de 77% dos
cuidadores relatam aumento do stress e que 28% requerem medicagdo para auxiliar a
enfrentar a carga associada & prestacéo de cuidados.?

O doente em fim de vida geralmente passa grande parte do ultimo ano de vida em casa,
embora 90% passe algum tempo no Hospital, onde ocorrem cerca de 55% de todas as
mortes. A razao de grande parte destas ocorrer num hospital vem da excessiva tensao dos
familiares, falta de apoio profissional, falta de referéncias principalmente a noite e auséncia
de equipamento.®

O que nos leva as questdes. A familia esta4 preparada para lidar com o doente em fim de
vida? Lidar com a dor, o sofrimento e proporcionar um bom controlo dos sintomas? Lidar
com a morte do ente querido?

Ao intervir temos de ter em conta que a doenca e a hospitalizagdo promovem uma ruptura
na estrutura familiar, que leva ao desequilibrio, gerando conflitos, distanciamento e alteracéo
na vida familiar.?® Sera necessario oferecer-lhes tempo para ajuda-los a reflectir, a prever
necessidades e estimular a procura de recursos e solucdes. A equipa de saude pode
funcionar como elemento intermediario, percebendo sensibilidades, desejos resisténcias,
tltimas vontades e fomentar momentos de comunicacgéo intensa e exposicao e partilha do
melhor que se tem a dar aos mais fntimos na eminéncia da partida.>* A adaptacao
progressiva as perdas sucessivas levam o cuidador a prepara-se com maior ou menor
dificuldade para esta Ultima perda, a morte do seu préximo.?

Na prestacéo de cuidado em casa o cuidador necessita de muito apoio e de compreensao
guanto: aos seus problemas e dificuldades no trabalho; cuidados de saude; educacéao e
informacdo adequada para uma boa prestacdo de cuidados ao doente e sobre o diagnéstico,
acerca das causas, importancia e gestdao dos sintomas; provavel progndéstico e como o
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doente poderdo vir a falecer; subitas mudangas na condicdo do doente, principalmente nos
sinais da aproximacdo da morte.**?4%

As necessidades da familia variam de forma continua, do inicio até muito tempo apos a
morte do familiar, sendo necessario ajuda-los a manter o equilibrio entre ser util ao doente e
respeitar as suas proprias necessidades.'**

Quanto a informacdo, esta deve ser adequada sobre o diagnostico, progndstico e
tratamentos possiveis, o que permite a doentes e cuidadores tomar decisdes acerca do
tratamento, cuidados pessoais e questdes sociais.”*??® Esta deve ser fornecida
gradualmente e sempre adaptada a vontade, personalidade, compreenséo e necessidades
de saber manifestadas pelo doente. O que requer tempo e um processo de adaptacdo do
doente e familia.*

A educacao acerca do cuidado é essencial porque o cuidador necessita de treino quanto aos
procedimentos diarios com o doente, beneficiando das instru¢des praticas de como levanta-
lo e administrar-lhe a medicacao. Deve conter contetdos técnicos minimos para os cuidados
a prestar no domicilio. Cuidadores referem sentimentos de inutilidade e desamparo quando
ndo sdo ensinados adequadamente.'*'3'® Os cuidados geralmente prestados pelos
cuidadores informais vao de simples cuidados de higiene, a cuidados especializados, como
0 manuseio de traqueotomias e administracéo de terapéutica endovenosa e subcutanea.?

O suporte psicolégico € essencial, isto porque, no ultimo ano de vida do doente é estimada
uma alta prevaléncia de ansiedade (46%) e depressao (39%) nos cuidadores informais. Os
cuidadores devem ser estimulados a exporem 0s seus sentimentos e receios. Alteracdes
mais severas requerem intervencdo de um especialista.™

Ao mostrar disponibilidade para ouvir, estar com, deixar falar e exteriorizar 0os seus anseios,
faz parte da comunicacdo. A comunicacdo é uma constante durante todo o percurso. E
necessaria uma comunicacao discreta que relate as suas necessidades, tais como obtencdo
de informacdao, sintetizacdo da informacédo, toma de decisfes e tentar transmitir algum senso
de controlo (autonomia). A comunicacdo que serd necessdaria a familia ou outro suporte
depende do seu papel dentro do sistema familiar, da sua idade, da sua habilidade em tomar
decisdes e das regras dentro do seio familiar. Os familiares vivenciam altos niveis de
frustracdo e necessitam de informacdo constante afim de organizarem e dar prioridade a
actividades a volta do seu papel de cuidador.?’

E primordial manter uma comunicacéo aberta com os familiares acerca das alteracdes que
possam ocorrer durante o processo e responder as questdes de forma sincera. A familia
deve entender o processo de morrer, explicar-lhes os sinais e sintomas como o aproximar da
etapa final, para que estejam preparados e informados do porqué das mudancas e quando.
Na auséncia da familia estas alteracoes devem ser informadas por telefone e deve-se
respeitar a sua auséncia.’®

OS FARDOS DO CUIDADOR

O suporte ao cuidador informal é relevante, visto terem papel preponderante no cuidado ao
doente em fim de vida. O apropriado suporte auxilia-os a dar prioridade e gerir os problemas
do doente, ainda que os ‘fardos” desde cuidado sejam ambiguos. A simples intervencéo de
reconhecimento e apoio reduz consideravelmente a morte hospitalar e o stress do doente e
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familia. Caso a familia reconheca o seu valor na prestagdo de cuidados, o senso de “fardo”,
provavelmente diminuira.?**°

Estudo de RABOW, HAUSER e ADAMS 3! identifica como fardos do cuidador:

% Tempo e logistica — os cuidadores podem prestar cuidados por algumas horas na
semana, entretanto 20% dos cuidadores prestam cuidados a tempo inteiro ou constantes. A
duracdo da doenca, na sua trajectéria até a morte e declinio é dificil de se predizer,
particularmente em doentes ndo cancerosos. Nesta trajectoria os familiares geralmente
coordenam a administracdo da numerosa terapéutica, tratamentos, servicos sociais ou

clinicos, bem como as suas proprias necessidades;

0 Tarefas fisicas — a tarefa de cuidador muitas vezes é desempenhada a pessoas
idosas, a doentes e a incapacitados. Os cuidadores geralmente ndo tem formagao em
mover, levantar ou virar doentes seriamente enfermos, além de ter de realizar arduas tarefas
rotineiramente, o que leva a um significativo risco de problemas fisicos;

% Custos financeiros — o doente por vezes torna-se uma carga financeira, por ser
necessario despender dinheiro para o seu cuidado, bem como pela perda do rendimento e
beneficios. A condi¢cdo financeira da familia pode alterar-se profundamente, como estudo
revela, em que 20% de familiares tiveram que deixar de trabalhar e 31% perderam as
economias da familia como resultado da prestacdo de cuidados. Este aspecto € visto de
formas diferentes, pelo Optica do doente, este muitas vezes receia tornar-se um fardo para a
familia, apesar desta prover-lhe cuidados de boa vontade. A privacdo econdmica esta
associada a preferéncia por medidas de conforto apenas mais do que cuidados que
prolonguem a vida;

% Carga emocional e riscos na saude mental — o cuidador suporta uma incalculavel
carga emocional, embora muitos gozem de profundo senso de privilégio e profunda
satisfacdo pelo papel que desempenham. Outros apresentam sentimentos como tristeza,
culpa, raiva, ressentimento. Reac¢des comuns e compreensiveis, além de sentimentos de
incapacidade;

G Riscos de saude — a familia tem a tendéncia a colocar as necessidades do doente a
frente das suas, minimizando a severidade dos seus problemas e esquecendo-se ou
tardando em resolvé-los. Os cuidadores apresentam particular risco no que concerne a
manutencao dos niveis de saude e perda significativa no tempo social e de lazer. Estando
ainda relacionado o aumento da mortalidade do cuidador, pelo facto dos cuidadores estarem
sujeitos a grande tensdo mental e emocional, com risco de mortalidade de 63%.

CONSIDERACOES FINAIS

As medidas implementadas em fim de vida visam o conforto do doente. Quando este
processo ocorre de maneira digna e controlada e sem sofrimento, haverda uma maior
aceitacao da familia, entretanto caso o processo seja muito negativo pode repercutir-se na
familia e/ou pessoa significativa, sob a forma de um trauma presente ao longo de toda a
vida.

O sofrimento de quem morre pode ser minorado pelos que cuidam, simplesmente pelo olhar,
pela forma de estar, pelo toque pleno de respeito e ternura. O processo de morte ndo se
pode estagnar no tempo...€ uma passagem obrigatdria por isso cuidar de alguém que parte
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€ ajuda-lo nessa travessia, acompanhando-o até ao umbral da porta, sabendo dizer-lhe
adeus.

Os cuidados paliativos ensinam-nos que pode haver um limite para a cura, entretanto nao ha
limite para os cuidados. Como KUBLER-ROSS refere “.. podemos ajuda-los a morrer,
tentando ajuda-los a viver...” ( pag. 33)
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