ses
1
=)
<D
=+

perto do fim

ador, os cuidados paliativos
¢ 0 acompanhamento na morte

e receber, eis a esséncia Tal como o nome indica:

de todas as relagdes. terapia por hipnose. Para

Quando ha desequilibrios deixar de fumar, aliviar

nesta troca de afectos, o stress e melhorar a

tempo e atencdo, as gualidade de vida. Quem 0 eterno gala. Nasceu pobre e

coisas correm mal, P14 acredita, recomenda. P36 tornou-se rico e sofisticado. P44
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Perto do fim

08 Falar 12 Partilha

Quebrar o siléncio Acompanhar doentes

em relagao a morte é terminais também se

importante. revela uma descoberta
espiritual.

1t Entrevista

Isabel Neto, médica de I3 Aceitar a morte

cuidados paliativos. Ideias que ajudam a lidar
melhor com a morte.

Morrer pode ser a tltima passagem, em que nada
se passa. Ou um tempo em que tudo se passa,
depende das circunstancias e atitude de cada um.
Agonizar no hospital &, para muitos, o maior de
todos os pavores. Sofrer, estar so, ficar longe de
casa, esquecer ou perder o seu lugar no mundo
faz medo. Ninguém quer e, se fosse possivel, todos
passavam ao lado. E, no entanto, é no hospital que
se morre cada vez mais.

Aprender a morrer, a aceitar o fim, é
extraordinariamente dificil e em especial para
aqueles que sentem o desconforto da doenga ou

a dor fisica permanente. E € a pensar na dor, na
soliddo e em todas as perplexidades de um tempo
que antecede a morte que se prestam hoje os
cuidados paliativos. Para ajudar a caminhar até

ao fim.
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Cada vez mais é
necessario quebrar o
siléncio e falar da morte.
Multiplicam-se os casos
de pessoas com doencas
terminais que precisam
de cuidados, atencdes

e um controlo urgente
da dor. Acima de tudo,
precisam gue nao os
abandonem.

Texto Ana Vieira de Castro
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uidados em fim de vida

No Ocidente fala-se muito pouco
da morte e comportamo-nos co-
mo se féssemos eternos. Ignorar
a morte talvez seja uma maneira
de esconjurar os medos, de fazer
de conta que ndo se passa nada e
deiludir a certezadesse encontro
final. Fazemos propositos vios
de um dia “vir a ganhar mais di-
nheiro”, de “vir a ter mais poder™
ou de, finalmente, vir a “ser mais
feliz” ¢ deixamos tudo para mais
tarde, para o dia em que seremos
“mais velhos, mais sdbios, e com
mais tempo para colocar as ques-
tdes essenciais”, como diz Marie
de Hennezel, célebre psicéloga de
uma unidade de cuidados paliati-
vos em Paris. Sossega-nos adiar a
ideia da morte ¢ 0 segredo ¢ pro-

curar viver intensamente, em-
bora “na maior secura espiritu-
al de sempre”, como sublinhou
um dia Frangois Miterrand. Vi-
tima de cancro da préstata, Mi-
terrand teve a humildade de o as-
sumir, tendo-lhe sido sugerido o
acompanhamento psicoldgico na
tiltima fase da sua vida, como for-
made o ajudaraencarar o “misté-
rio” da morte.

Adistincia e estranheza com que
ENCaramos anossa morte FE\«'EILI'SE
também na distancia ¢ estranhe-
za com que lidamos com a dos ou-
tros. Ao contrdrio das civilizagdes
antigas, que a olhavam corajosa-
mente de frente e PI'CP.‘U".IV.‘]TI o
caminho para chegar até ela, aju-
dando cada um a fazer a passa-

gem para o “outro lado”, entre
nds e nos dias que correm insti-
tuiu-se umaespécie de siléncio td-
cito. Por isso se correm as cortinas
a volta da cama dos moribundos,
s¢ C:{lﬂﬂl a5 VOZC5 nos COTTCdOl'cS
frios dos hospitais e, porventura,
se negam por medo e desconheci-
mento os cuidados ¢ acompanha-
mento adequados aos que se pre-
param para morrer. No entanto,
tém sido levadas a cabo desde o
principio do século em Inglater-
ra, Canadd e Franga algumas ini-
ciativas consistentes de acompa-
nhamento de pessoas em estado
terminal com resultados extra-
ordinariamente comovedores e
eficazes. Pretende-se sensibilizar
progressivamente as pessoas para



uma realidade sensivel, profunda
eimpossivel deignorar, prestando
cuidados que permitam minorar
ador e o sofrimento, contribuin-
do definitivamente para uma hu-
manizagio indispensidvel nos ul-
timos tempos de vida.

Cuidados para além da cura.
0s chamados cuidados paliativos
destinam-se a doentes com sida,
cancro, doengas neuroldgicas, in-
sufici¢ncias cardfacas, respiratd-
rias e esclerose muiltipla, entre ou-
tras. Inicialmente previstos para
moribundos, o circulo foi-se alar-
gando a doentes que podem viver
meses e, até, anos em circunstin-
cias dedoenga crénica e incurdvel.
Sdo cuidados activos e tém como
tinico objectivo manter a qualida-
de vida. Sdo prestados por pesso-
as especializadas em fungio das
necessidades especificas do do-
ente ¢ podem prolongar-se de-
pois da morte do doente, através
do acompanhamento da familia.
Os profissionais em acompanha-
mentode doengas terminais reco-
nhecem que se trata de um perfo-
do que requer um apoio especial,
sendo os quatro pilares dos cuida-
dos paliativos o controlo desinto-
mas (de que a dor é um exemplo),
comunicagio adequada, apoio &
familia e trabalho de equipa. Es-
ta deve ser multidisciplinar e ter
um plano de acgdo conjunta, evi-
denciando a cada momento um
profundo respeito pelas inter-
vengdes de todos os componen-
tes da equipa.

Em Portugal, os cuidados paliari-
vos sa0 prestados em instituigGes
como aunidade doIPO do Porto(a
convite de quem Marie de Henne-
zel esteve recentemente em Portu-
gal para uma das suas conferén-
cias fascinantes sobre o tema,
em que dd um testemunho no-
tdvel do trabalho que faz em Pa-
ris), pela unidade do Fundio e
pela equipa de cuidados continu-
ados do Centro deSatide de Odive-

las. Embora ainda haja um longo
caminho a percorrer, a prestagio
deste tipo de cuidados comega,
lentamente, a ganhar adeptosea
conquistar terreno no campo da
medicina portuguesa. Tém sido
organizados vdrios cursos de for-
magdo especifica nesta drea, em

A distanciae
estranheza com que
encaramos a nossa
morte revela-se
tamhbém na distancia
e estranheza com
gue lidamos com a
dos outros.

que participam médicos, enfer-
meiros, fisioterapeutas ¢ psicdlo-
g0s, entre Muitos outros, ¢ existe
jiapossibilidade de assistir a es-
tagios de trabalho como observa-
dores no terreno, acompanhan-
do equipas jd especializadas em
acompanhamento ¢ cuidados pa-
liativos.

Embora seja muito desigual a
forma como esta matéria tem si-
doensinada nas vdrias faculdades
de medicina portuguesas espera-
se que, com tempo, a mudanga pa-
ra melhor seja inevitdvel. As cir-
cunstincias, alids, apontam para
um aumento significativo da cro-
nicidade das doengas e, daf, a ur-
géncia evidente de humanizagio
dos servigos prestados aos doen-
tes terminais.

Movimento de humanizacao.
As estatisticas demonstram que o
cancro ¢éa principal causa de mor-
te por doenga em Portugal. En-
quanto os casos de cancro aumen-
tam, as doencas cardiovasculares
estdo a diminuir e a morte subi-
ta representa uma percentagem
muito baixa. Na verdade, e co-
mo sublinha Isabel Neto, médica

Leitura recomendada: “Tergas com Morrie” de Mitch Albem | Ed. Sinais de Fogo

de cuidados paliativos (ver entre-
vistana pigina seguinte), “a vida
¢ uma doenga com 100% de mor-
talidade”. O problema é que tudo
indicaque cercade 90% das pesso-
asirdo morrer nodecurso de uma
doenga cronica, incurdvel ou pro-
longada. Por isso os cuidados pa-
liativos se tornam absolutamente
indispensdveis.

Iniciado em Inglaterra no prin-
cipio do século, 0 movimento de
humanizagio dos hospitais deve-
se aumaordem religiosa, funda-
dorade hospicios, também conhe-
cidos por unidades ou centros de
cuidados no fim de vida. Subli-
nhe-se que esta palavra tem um
significado diferente daquele que
seatribui, em Portugal, aos hospi-
cios para loucos. Paralelamente, é
fundadaem Lyon ainstituicio Da-
mas do Calvdrio, com os mesmos
fins, Mais tarde, nos anos sessen-
ta, cabe & inglesa Cecily Saunders
tornar reconhecidos, integrados
num movimento moderno, os cui-
dados paliativos ou de paliagio da
dor em fim de vida. Simultanea-
mente, Elizabeth Kubbler-Ross,
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médicasuiga, torna-se igualmente
conhecida por privilegiaraverten-
te do apoio psicolégico em detri-
mento dos cuidados aos sintomas
avitimas de doenga terminal. No
€NLanto, Uma e outra esto naori-
gem do movimento actual, mas ¢
um médico canadiano que usa pe-
la primeira vez o termo “cuidados
paliativos”.

Controlo de sintomas. Saun-
ders ¢ pioneira na criagio de
um novo conceito: dor total. Por
outras palavras, a dor “é um sin-
tomasubjectivo que expressauma
multiplicidade de factores fisicos,
psicoldgicos e espirituais”, como
diz Isabel Neto. Para intervir ac-
tivamente no sofrimento gerado
pela dor, esta médica define a
estrutura fundamental dos cui-
dados a prestar quando “a cura
e a cronicidade da doenga sio
assumidas” como uma acgio que
ndo se limita 3 manipulagio de
medicamentos mas também ao
apoio psicoldgico.

Embora haja pessoas com diferen-
tesgrausde patologias, umaspecto
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essencial dos cuidados de paliagio
“éajudar cadadoenteafazeroseu
caminho o melhor possivel”. E es-
te propdsito tem vdrias vertentes:
ajudaralguém acontrolarador fi-
sica tem uma importincia drama-
tica: “ninguém no dmago de um
sofrimento descontrolado tem ca-
pacidade para dar sentido seja ao
que for”, Por isso a intervengio
médica e a manipulagdo rigorosa
dos firmacos é fundamental e pe-
de formagdo especifica. E possivel
controlara dor e isso deve ser dito
aos doentes: “ aideia de que quan-
dosetemumadoengaincurdvel te-
mos que sofrer horrorosamente ¢
uma ideia ultrapassada”, garante
Isabel Neto.

Perto da dor encontra-se a perda
de autonomia, outro ponto sensi-
vel das doengas terminais. Cabe
4 equipa devolver ao doente, na
medida do possivel, esse contro-
lo. “Um doente com uma doenga
crénica numa fase avangada sen-
te na perda da autonomia a fonte
principal do seu sofrimento”, re-
velalsabel Neto. Por isso devemos
envolvé-lo na escolha do que vai
usar e vestir, nomeadamente no
que diz respeito a material adap-
tado 4 sua doenga. Deve explicar-
seafamfliaque “éimportante que
ele diga o que quer comer ou fa-
zer, dar-lhe a possibilidade de es-
colher e ndo deixar que passeaser
um mero actor passivo neste pro-
cesso”. Finalmente, o desenvolvi-
mentodaespiritualidade que sur-
ge quase inevitavelmente no fim
de vida revela o que de melhor hd
em todos nés. E uma dessas gran-
des provas de grandeza € aceitar
ser cuidado pelos outros: “¢ pre-
ciso ser forte para deixar que tra-
tem de nds. Podemos ser passivos
e ndo perder a dignidade, muito
pelo contrdrio. E isto ¢ outra coi-
sa que se aprende com os cuida-
dos paliativos. O caminho de ca-
daum édnicoediferenteehd que
saber acompanhar, estar ao lado
atéao fim. x

ana.castro@xis.publico.pt
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Acupunctura e cuidados paliativos




A maioria das pessoas com doengas terminais sofre uma transformagao intensa por via do

(071418

sofrimento. Quem os assiste e ajuda a transpor o limiar da vida testemunha o emergir da sua
espiritualidade e a aceitagdo da morte. Texto Ana Vieira de Castro | Fotografia Nuno Antunes

A espiritualidade

Como deve ser a aproximacio ao doente em
fase terminal?

Deveser pragmdtica e contemplar todasas cam-
biantes do sofrimento, ou seja, devemos atenu-
ar os sintomas mas, também, a soliddo, o medo
caanguistia. E dar apoio a famflia, que deve ser
imediatamente identificada em termos de afec-
tividade. Para o doente podem ser importantes
0samigos ou, até, 0 seu proprio cdo. Mesmo as-
sumindo que hd limites, o profissional dos cui-
dados paliativos deve perceber as necessidades
globais do doente.

Como ¢ que se prepara uma pessoa com uma
doenca terminal para a morte?

Ha formagio especifica na drea da comunica-
¢do entre o5 profissionais dos cuidados palia-
tivos. Deve haver rigor técnico na aprendiza-
gem dessa comunicagiio, e isso € essencial para
qualquer médico.

Em que escala é dada resposta, em termos de
cuidados de fim de vida, aos doentes conde-
nados?

Em Portugal s30 uma minoria. Estes cuidados
530, ainda hoje, encarados como um luxo, por-
que para a maioria das pessoas s3o inacess{veis.
Fez-se um grande investimento em cuidados
pré-natais, mas ainda ndo hd paralelismo na as-
sisténcia aos 1iltimos tempos de vida, porque
esta especializagdo ¢ vista por alguns médicos
como frustrante e pouco reconhecida.

E um trabalho aberto ao voluntariado?

E possivel e desejivel mas as pessoas tém de ter
uma formagdo muito rigorosa do ponto de vis-
tatéenico e de acompanhamento. E paraisso é
preciso, pelo menos, um minimo de 40 horas
de ensino formal e depois um perfodo de estd-
gio com supervisio de enfermagem e de assis-
tente social. Tem que haver um enquadramen-

B i grad

fa de e

médica de cuidados paliativos e integra a equipa de
cuidados continuados do Centro de Saide de Odivelas.

to do trabalho do voluntirio, nio deve existir
para cura dos males préprios nem para quem
tenha demasiado tempo livre ou tenham sofri-
do um luto hd menos de um ano. Nio é volun-
tdrio quem quer, mas quem pode. E perigoso
quando actuam numa perspectiva de “eu estou
aqui para o confortar” ou “ndo vai acontecer na-
da e vai estar tudo bem”, Neste momento ain-
da ndo hd formagdo para voluntdrios, mas isso
vai acontecer no futuro.

No fim da vida a espiritualidade intensifica-
se, revela-se?

O processo ¢ simples: o sofrimento é uma crise
aquea pessoa se vésujeita e em crise as pessoas
perguntam: “porque ¢ que isto me aconteceu?
Qual o sentido de tudo isto? O que é que me vai
acontecer depois?” Estas perguntas transcen-
dem o mundo fisico, sio manifestaces da espi-
ritualidade. E as necessidades espirituais exis-
tem em todos os seres humanos. Por outro lado,
aresposta religiosa é apenas uma possibilidade
em termos de componente espiritual.

Isabel Neto

geral e familiar, ¢ ainda

E agudizam-se nestas ocasites?

Com certeza. As pessoas fazem emergir aquilo
que € o nticleo central. Nio deve existir uma di-
cotomia, em particular quando se experimen-
ta o sofrimento. Nio nos dividimos em corpo
€ espirito. Somo um ser uno, corpo e espirito
intrincados.

A crenca religiosa influencia quando se esta a
beira da morte? Ajuda a aceita-la?

Pela minha pritica sei que depende das situ-
agoes e, em particular, de dois factores funda-
mentais: se as pessoas viveram uma religiosi-
dade extrinseca, ou seja, apoiada em rituais
despidos de contetido, isso ndo as ajuda. Sen-
tem-se revoltadas e frustradas no seu contrato
com Deus, que devia cuidar delas. Por outro la-
do,as que viveram uma religiosidade intrinse-
ca, de forte espiritualidade, tém outra atitude,
compreendem e aceitam melhor, x

ana.castro@xis.publico.pt




A proximidade do
sofrimento e da morte f
faz-nos viver com mais
consciéncia, de forma
mais intensa. Ajuda-nos

Quem cuida e assiste pessoas 4 bei-
radamortedd um testemunhoin-
varidvel sobre o grande privilégio
que € esse contacto to fntimo co-
mo revelador. Muitos dos que se
dedicam ao acompanhamento de
doentes terminais nos dltimos
tempos de vida falam da riqueza
dessa troca e consideram um pri-
vilégio estar perto do que consi-
deram momentos extraordinaria-
mente intensos ¢ reveladores de
uma for¢a inequivocamente espi-
ritual da vida. Dessa emogio pura
torna-se claraanogdo dacomplexi-
dadeeriquezadetodos os seres hu-
manos. Perto da morte as pessoas
revelam-se profundamente, fruto
de uma mudanga tdo cheia de sig-
nificado e dignidade que transcen-
dea propria vida.

Que nio se pense em avaliar um
homem por aquilo que s vé, por-
que a profundidade da sua natu-
reza é insonddvel ¢ 0 seu poder de
transformagio é imenso ¢ insus-
peitado. Assim o confirma Ma-
rie de Hennezel, psicologa clinica
¢ psicanalista, autora de virios li-
vros sobrea morte ¢ cuidados pres-
tados em fim de vida. Médica nu-
ma unidade pioneira de cuidados
paliativos em Paris, Hennezel re-
vela ter aprendido as grandes li-
¢oes da sua vida junto dos doen-
tes terminais que tem assistido
ao longo dos anos: “o ser huma-
no ndo se reduz a0 que vemos ou
julgamos ver. E sempre infinita-
mente maior ¢ mais profundo do
que os nossos julgamentos limita-
dos nos revelam. Na verdade, ele
tarda em dizer a sua tltima pa-
lavra, numa procura permanen-
te da plenitude e amadurecimen-
to, sendo capaz de se transformar
através das crises e das provas que

avidalhedd”.

Crescimento interior. A revela-
¢do de que se é vitima de uma do-
enga incurdvel, como cancro ou
sida, ea inevitabilidade da morte



