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e A terminalidade no domiciclio

O objetivo desta mddulo é conhecer a abordagem da terminalidade com a equipe de Salde da Familia e o
idoso no domicilio.



Vamos iniciar nosso texto com a seguinte reflexao:
O que é vida? Mais precisamente, o que € a vida de um ser humano? O que e quem a de-
fine? (...) Dizem as escrituras sagradas: “Para tudo ha o seu tempo. Ha tempo para nascer
e tempo para morrer”. A morte e a vida ndo sdo contrarias. Sdo irmas. A reveréncia pela
vida exige que sejamos sabios para permitir que a morte chegue quando a vida deseja ir

(ALVES, 2003).

Vocé consegue responder algum dos questionamentos propostos por Rubem Alves? Como o pro-
fissional de salde e mais precisamente o profissional que atua na Atencao Basica pode agir diante
desses questionamentos?

No decorrer de sua leitura, esperamos que vocé possa encontrar norteamentos no sentido de algu-
mas respostas.

(o) (se)ik | A TERMINALIDADE

Nas ultimas décadas houve importantes avancos cientificos e tecnoldgicos que contribuiram para a
area da saude desenvolver-se de forma inigualavel. Atualmente, os métodos diagndsticos e tera-
péuticos disponiveis para varias doencas sao surpreendentes. Com efeito, tém-se disponiveis, por
exemplo, unidades de terapia intensiva (UTI) equipadas com sofisticados recursos que permitem
qualificar, quantificar e controlar diferentes tipos de fenémenos bioldgicos (CHIBA; SOUZA, 2010).

Neste contexto, o processo de morrer e morte tem se tornado mais institucionalizado, solitario e
mecanico, visto que o medo de morrer ou de perder um ente querido nos leva a procurar os mais
variados artificios a fim de prolongar a vida. Esses artificios, em algumas situacdes, configuram-se
em procedimentos desumanos, descaracterizando totalmente a humanizagao dessa etapa da vida
(NIETSCHE et al., 2013).

E a denominada morte “medicalizada”. Pratica-se a chamada distanasia, que é a morte lenta, ansiosa
e com muito sofrimento, quando se utilizam medidas caracterizadas como curativas, utilizando-se
tecnologias que prolongam a vida do paciente sem trazer qualidade de vida ou alivio do sofrimento,
tais como drogas vasoativas, a hemodialise, a ventilagdo mecanica, entre outros procedimentos
(RODRIGUES; ZAGO, 2012).
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VAMOS PESQUISAR

Vocé sabe a diferenca entre eutanasia, distanasia e

ortotanasia? Que tal pesquisar? Ny D
Sugerimos a leitura do artigo Eutanasia, distana-

sia e ortotanasia: revisdo integrativa da literatura.

Disponivel em:

http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttex-

t&pid=S1413-81232013000900029. &

Tendo em vista os dilemas éticos que envolvem a terminalidade e o paradigma de “manutencao da
vida a qualquer custo”, os principios bioéticos de nao maleficéncia, beneficéncia, autonomia e
justica sao fundamentais para qualificar o debate, assim como nortear as decisdes que o paciente,
a equipe e os familiares tomarao ao longo do processo (CHIBA; SOUZA, 2010).

Vocé sabe o que cada um desses principios significa? Vamos acompanhar abaixo:

NAO MALEFICENCIA BENEFICENCIA AUTONOMIA JUSTICA

De acordo com esse

O profissional
de saude tem
o dever de,
intencionalmente,
nao causar mal e/
ou danos a seu
paciente.

Quer dizer fazer
0 bem. De uma
maneira pratica, isto
significa que temos
a obrigacao moral de
agir para o beneficio
do outro.

principio, as pessoas
tém liberdade para
decidir sobre sua
vida, podendo
gerenciar sua propria
vontade, livre da
influéncia de outras
pessoas.

Preocupa-se com
a equidade na
distribuicao de
bens e recursos

considerados

comuns, numa
tentativa de igualar
as oportunidades de
acesso a estes bens.

Nesta trajetoria, o paciente e/ou familiares podem escolher pelo local da morte, sendo a residéncia
um espaco apontado como ideal. Essa idealizacdo se deve ao fato de a residéncia ser o local mais
familiar ao paciente. No entanto, morrer no préprio domicilio, acompanhado de seus entes queridos
e no ambiente em que tudo é familiar, ndo é indicagao para todos os casos (ANDRADE, 2010).

Nem todas as familias possuem meios de assumir os Ultimos cuidados e presenciar o falecimento na
residéncia, nem todos os pacientes tém quadros clinicos adequados e nem todas as residéncias sao
propicias para essa situacdo. E preciso perceber ndo apenas o desejo do paciente e da familia, mas
todas as circunstancias que cercam a possibilidade de falecimento no domicilio (ANDRADE, 2010).

Desse modo, o cuidado no fim da vida tem se tornado uma competéncia necessaria para 0s servigos
de atengdo primaria a salde, principalmente pela proximidade que o cuidado na comunidade pro-
porciona entre as equipes de profissionais, os doentes e as familias (BALIZA et al., 2012).
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SAIBA MAIS!

Os quatro principios da bioética foram propostos inicialmente no Relatério Belmont
(1978) para orientar as pesquisas com seres humanos e, em 1979, Beauchamps e
Childress, em sua obra Principles of biomedical ethics, estenderam a utilizacao deles para
todos aqueles que se ocupam com a saude das pessoas.

Cuidados paliativos: evolucao histdrica, definicao e principios

Possivelmente, a comunidade manteve sua atencao voltada a um individuo que se encontrava nos
Ultimos momentos de vida em seu leito desde os primordios da histdria humana na Terra. Ha relatos
biblicos e de outras situacdes isoladas, no entanto, uma forma sistematica de atendimento a esse
tipo de paciente s6 foi registrada apds os tempos medievais (CHIBA; SOUZA, 2010).

Os primeiros relatos dessa natureza aparecem na época das Cruzadas. Neste periodo um enfermo
sem perspectivas terapéuticas era abrigado em hospedarias para receber os cuidados necessarios
oferecidos pelos monges religiosos. Esses locais eram denominados hospices, home que originou o
termo que designa o local de atendimento aos pacientes fora de possibilidades terapéuticas curativas
e que também indica a filosofia de atendimento para enfermos que padecem de doengas incuraveis
(CHIBA; SOUZA, 2010).

O desenvolvimento moderno de cuidados paliativos aos enfermos sem possibilidade de cura retomou
o seu rumo no final do século 19 até o final do 20. Um dos grandes movimentos visando a abor-
dagem do cuidado integral do doente e nao da doenca surgiu na década de 1960, no Reino Unido,
com o inicio do desenvolvimento dos cuidados paliativos, o chamado movimento hospice moderno
(RODRIGUES; ZAGO, 2009).

A grande guinada deveu-se a enfermeira, assistente social e médica Cicely Saunders, que fundou
0 Saint Chistopher’s Hospice, na Inglaterra, no ano de 1967, dando uma nova dimensao aos cuidados
paliativos. Ela foi pioneira na defesa do cuidado a partir da abordagem centrada no paciente em fase
de terminalidade (RODRIGUES; ZAGO, 2009).

O modelo de cuidados paliativos chegou ao Brasil em 1983, no Departamento de Anestesiologia do
Hospital das Clinicas da Universidade Federal do Rio Grande do Sul. Em 1986, na Santa Casa de
Misericdrdia de Sao Paulo, surgiu o Servico de Dor e Cuidados Paliativos. Em 1989 surgiram o Centro
de Estudos e Pesquisas Oncoldgicas (Cepon) em Floriandpolis e o Grupo Especial de Suporte Tera-
péutico Oncoldgico (Gesto) no Inca no Rio de Janeiro (COSTA-FILHO et al., 2008).

Esses cuidados foram criados, inicialmente, para atender aos pacientes com cancer em estagio
avangado, estendendo-se a todo paciente com alguma patologia que cause dor intensa, além de
sintomas fisicos, sofrimento emocional e espiritual tdo profundos que tornem a vida extremamente
insuportavel. Sdo cuidados direcionados aos pacientes em que ndo mais existe a finalidade de curar,
uma vez que a doenga ja se encontra em um estagio progressivo, irreversivel e ndo responsivo ao
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tratamento curativo, sendo o objetivo desses cuidados proporcionarem qualidade de vida nos mo-
mentos finais (SUDIGURSKY; SILVA, 2008).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS), em conceito definido em 1990 e atualizado em 2002,
define:

Cuidados paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que
objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doenca
qgue ameace a vida, por meio da prevencao e alivio do sofrimento, da identificacao precoce,
avaliacdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicologicos e
espirituais.

Para direcionar os cuidados paliativos na pratica, a OMS (1990) estabeleceu os principios que regem
0s cuidados paliativos:
Promover o alivio da dor e outros sintomas incapacitantes.
Reafirmar a vida e ver a morte como processo normal.
Nao apressar ou postergar a morte.
Integrar aspectos psicossociais e espirituais aos cuidados.
Oferecer suporte ao paciente para que possa viver tdo ativamente quanto possivel até a morte.

Oferecer suporte aos familiares durante toda a trajetéria da doenca.

Em 2003, foram acrescentados pela OMS outros principios, atendendo ao conceito atualizado de
cuidados paliativos:

» Utilizar uma abordagem de equipe para atender as necessidades dos pacien-
tes e seus familiares, incluindo aconselhamento para perda, se indicado.

» Reforcar a qualidade de vida e também influenciar positivamente o curso da
doenca.

» Aplicar precocemente cuidados paliativos no decorrer da doenca, em conjun-
to com outras terapias que tendem a prolongar a vida, tais como quimiote-
rapia ou radioterapia.
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SAIBA MAIS!

A tanatologia é uma ciéncia interdisciplinar nascida nos Estados Unidos que tem
como foco o estudo da morte e do morrer. O conhecimento e uma pratica holistica
sao as bases do cuidado interdisciplinar desta area. Nos ultimos anos, os modelos de
cuidado da pessoa durante o processo de morrer mudaram drasticamente. A com-
preensao tedrica do processo do luto trouxe avancos e mudangas fundamentais no
paradigma de cuidar destas pessoas (BOUSSO; POLES; ROSSATO, 2009).

Os cinco estagios do luto

Elizabeth Kiibler-Ross foi uma médica que desenvolveu grandes trabalhos nos anos de 1960 envol-
vendo pacientes em estagio de doenca avancado. Seu trabalho foi um dos pioneiros a se propor a
estudar a tematica da morte em sua época e sua teoria dos cinco estagios do morrer é amplamente
conhecida na atualidade (LIMA-NETO, 2012).

Em seu trabalho com pacientes gravemente doentes, Kibler-Ross identificou mudancas no modo
como 0s pacientes se sentiam, agiam e pensavam ao longo do processo de elaboracao de seu
préprio luto. Diante disso, a autora teorizou cinco estagios que foram generalizados para toda e
qualquer experiéncia de perda ou de luto: negacao, raiva, barganha, depressao e aceitacao
(LIMA-NETO, 2012).

Negacao: os pacientes tendem a negar o fato de um mal que nao
tenha nenhuma perspectiva de tratamento e cura, fugindo do fato de
que somos todos terminais e finitos.

Raiva: o paciente diante de uma catastrofe passa para um estagio de
ressentimento, raiva e até inveja; sentimentos que representam, na
verdade, uma grande dor, que se expressa na forma de agressao ao
outro. E um estagio que ja sinaliza um passo para a aceitacao, uma
vez que o enfermo passa a encarar a morte, mesmo com dificuldade,
em vez de tentar fugir dela, negando-a, como no estagio anterior.

Barganha: é o terceiro momento no qual o paciente que ja negou
e, posteriormente, expressou todo seu pesar através da raiva, vé-
se completamente sem dominio da situacdo, e na impossibilidade
de agir, volta-se para o absoluto, para o sagrado, para Deus com o
intuito de negociar alguma melhora por meio de promessas, trocas,
pactos etc.
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Depressao: ¢ o penultimo estagio para se chegar a aceitacdo. Nao
€ uma melancolia no sentido psicopatoldgico, como se costuma en-
tender em psicologia ou em psiquiatria, mas um momento de prepa-
racao, ligado a perdas futuras de pessoas, objetos, projetos e valores
amados e que serve como facilitadora para a aceitacao da morte.

Aceitagao: é quando o enfermo compreende seu estado de finitude
diante da morte iminente e busca deixar os lacos que o prendem a
vida sem recorrer mais ao uso de defesas psiquicas. Na verdade é
quase como uma apatia de sentimentos, um momento de despedida
e tentativa de fechamento de questdes ainda em aberto.

MORTE NA VELHICE

E na velhice que a morte se apresenta em estado bruto, como uma ameaca objetiva da morte pes-
soal, radicalizando a consciéncia da finitude que coroou os tempos de maturidade (PY; PACHECO;
OLIVEIRA, 2009).

A morte esta intensamente presente nas transformagdes que o envelhecimento impde ao homem.
Essa presenca se da no real, mas, também, na esfera simbdlica. O objeto perdido na velhice, no
tocante as perdas organicas, pode ser, por exemplo, a acuidade visual e auditiva, o vigor fisico, a
beleza juvenil, a memodria, a elasticidade e a poténcia sexual. Ainda, a mudanca de papel e status
na vida em familia e a perda do par amoroso e de amigos podem desencadear o processo de luto
nessa fase do desenvolvimento do homem (COCENTINO; VIANA, 2011).

Assim, a aproximagdo da morte é um grande desafio para o paciente idoso. Ndo raro, abalam-se as
suas crencas, vulnera-se o sentido da sua vida. Para lidar com o que parece insuportavel, o paciente
revela a verdade que ilumina a existéncia dos seres humanos: precisamos uns dos outros (PY; PA-
CHECO; OLIVEIRA, 2009).

Conforme Py, Pacheco e Oliveira (2009), uma abordagem profissional voltada para os aspectos exis-
tenciais do paciente idoso ao fim da vida deve centrar-se em prover suporte e assegurar a presencga
junto a ele, para que possam partilhar seus medos obscuros, duvidas, estranhezas, perplexidades e
inquietagoes.

REFLITA COMIGO!

No geral, observa-se que os pacientes idosos ao fim da vida querem:

Tomar suas proprias decisdes; estar sem dor; podendo respirar sem esforco; man-
ter-se limpos e confortaveis; saber quais sao as expectativas acerca de sua condicao
fisica e se os familiares estdo cientes e tranquilos sobre sua morte; profissionais que
0s vejam como seres humanos por inteiro; e querem finalizar suas pendéncias (PY;
PACHECO; OLIVEIRA, 2009).
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Vocé consegue perceber se na sua equipe de traba-

lho ha preocupagao com essas necessidades? Ou vocé - ”
ainda se depara com situacdes em que a necessidade /N
profissional esta acima das necessidades do usuario?

Nesses casos como vocé poderia agir?

A morte do paciente no domicilio

Atualmente, com a modalidade de atencdo domiciliar, a atividade dos profissionais de salde requer
conhecimentos e habilidades para cuidar de pacientes sob risco de morte, assim como seus familia-
res, considerando que, mesmo na Estratégia Saude da Familia (ESF), o profissional pode vir a cuidar
de usuarios que evoluam para a morte na propria residéncia, tais como os portadores de sequelas
de acidente vascular encefalico (AVE), cancer, doencas obstrutivas cronicas, idosos portadores de
doencas cronico-degenerativas etc. (RODRIGUES; ZAGO, 2012).

Desta forma, o domicilio, sempre que possivel e desde que haja acompanhamento por profissionais
de saude, pode ser tornar o local ideal para o enfermo ficar na sua Ultima etapa da vida. No entanto,
existem situagdes em que os familiares ndo conseguem perceber a morte daquele individuo como
um processo natural e, a vivéncia torna-se uma situacao extremamente traumatica. Sendo assim,
nao ha por que incentivar a ocorréncia do 6bito no domicilio (ANDRADE, 2010).

IMPORTANTE!
A decisao de permanecer enfermo no domicilio deve ser tomada em conjunto com a
familia e respeitada pelos profissionais de saude.

Os cuidados paliativos devem possibilitar que a pessoa tenha uma morte digna, independentemente
da faixa etaria, da doenga e do cendrio em que estiver. Tais cuidados atendem necessidades dos
pacientes sem possibilidade de cura, que ja nao aguardam a melhora da doenca, mas o conforto e
a serenidade diante da morte (RODRIGUES; ZAGO, 2012).

E fundamental observar ndo s o paciente terminal, mas todo 0 seu entorno: o préprio espago fisico,
os cuidadores formais e informais, os familiares, a situacao socioecondmica, os tragos culturais da
familia em questdo e todas as possibilidades e limites ai vislumbrados (ANDRADE, 2010).

Desse modo, temos que estar conscientes que a doenga nao envolve s6 a pessoa doente, mas todo
o grupo familiar. O doente passa a ser foco de atencao e o familiar eleito cuidador acaba por abdicar
de algumas rotinas no seu modo de vida para poder se dedicar ao cuidado. A sobrecarga do cuidado
restringe atividades, traz preocupagoes, insegurancga e isolamento, e coloca o cuidador diante da
morte e da falta de apoio emocional e pratico. Esses fatores tém potencial para aumentar o risco de
cansago e stress (FERREIRA; SOUZA; STUCHI, 2008).
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IMPORTANTE!

Uma das principais causas de ingresso de um paciente em situacao terminal em uma
instituicdo de salude se deve as condicbes do cuidador, seja pela sobrecarga, pela
inseguranca, ou por uma situacdo ndo superada pela familia, por isso é relevante e
necessario formar e cuidar do cuidador (CELAYA, 2007).

Neste contexto do cuidado domiciliar, sabe-se que tanto profissionais como familiares
de doentes em cuidados paliativos precisam receber suporte psicolégico, emocional e
espiritual para enfrentar o sofrimento e a morte, pois ha necessidade de um preparo
tanto técnico quanto emocional para essa categoria de cuidado (FERREIRA; SOUZA;
STUCHI, 2008).

E como fica o cuidador? ') v ”

&

Os desafios enfrentados pelo cuidador familiar ndo ficam somente no ambito fisico, psicoldgico e
social, mas também atingem o econdmico. E importante destacar que as condicGes socioeconomi-
cas de vida podem até ndo ser determinantes para o cuidado ou a falta deste, mas interferem na
manutencao do cuidado domiciliar por um periodo prolongado de tempo, condicionando ou nado sua
garantia até o final da vida do paciente (ANDRADE, 2010).

O cuidar no domicilio implica em adaptacGes na estrutura fisica da casa, o que demanda tempo e
dinheiro. A falta de recursos financeiros para custear estas adaptacoes e, também, a falta de apoio
do profissional da salde no processo de estruturacdo do ambiente para atender a demanda do pa-
ciente e do cuidador sdo inerentes a este fator econémico (SILVA; ACKER, 2007).

Vale lembrar que a equipe de saude deve, frequentemente, orientar, supervisionar e delegar as
acoes de cuidados aos familiares, como supervisao de alimentacdo, mudanca de decubito, higiene
e trocas de roupas, entre outras atividades. Com uma boa formacao, os familiares assumem essas
atividades e adquirem confianca (ECHEBURUA; CORRAL, 2007).

No entanto, o cuidado domiciliar no processo de morte nao se restringe ao momento do dbito, vai
mais além, finalizando com a visita denominada pds-dbito. Compartilhar uma situacao delicada na
vida da familia possibilita que o profissional de salde manifeste empatia por aquelas pessoas (RO-
DRIGUES; ZAGO, 2012). Ter contato com a finitude do outro faz lembrar que somos finitos também,
e traz o desejo de celebrar a vida.
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IMPORTANTE!

Para cuidar do paciente no fim da vida de maneira holistica, é preciso expandir a com-
preensdo do ser humano para além da dimensdo bioldgica. A atencdo aos aspectos
espirituais em cuidados paliativos tem tanta importancia que alguns autores ousam
coloca-la como maior indicador de boa assisténcia ao paciente no fim da vida (SAPO-
RETTI, 2010).

CONSIDERAGOES

FINAIS

No inicio desse texto fizemos alguns questionamentos, e a pergunta agora se direciona a vocé ter
encontrado alguma resposta para o que indagamos. Ja saberia responder, por exemplo, o que e
quem define a vida?

Se vocé nao conseguiu responder com exatidao alguma pergunta ou até todas, ndo se preocupe, 0s
casos que envolvem a terminalidade do individuo abragem questdes éticas, sociais e religiosas, e nos
cabe, enquanto profissionais de salde, compreender que cada situacao familiar é Unica e que cada
individuo deve ser respeitado em suas decisOes. Portanto, a resposta certa aos nossos questiona-
mentos seria diferente para cada caso abordado, pois cada individuo e cada familiar, tera concepgdes
e formas diferentes de lidar com a vida e com a morte.
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