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Resumo

INTRODUGAO: Actualmente o sistema de salde e os profissionais de saude séo
confrontados com situagdes de final da vida e com os dilemas éticos subjacentes a questdo da
morte encarando-a como um fracasso uma vez que estdo formados para curar. As questoes
éticas sobre a morte, o moribundo ou o direito de autonomia do doente no final da vida séo
das areas mais complexas e sensiveis que surgem nesta época.

OsJecTivos: Revisdo do conceito de morte, factores determinantes e sua previsibilidade.

DeseNvoLvIMENTO: Os médicos fazem uma predicdo subjectiva da morte, ndo sendo
possivel prever o tempo restante da vida, desta forma surgem os conflitos terapéuticos na fase
final da vida. Hoje tenta-se encontrar utensilios que permitam antever quando os doentes vao
morrer e acompanha-los da melhor forma neste percurso. As decisdes terapéuticas sdo
comuns na prética clinica, no entanto, a retirada ou a retencdo de tratamento bem como as
decisdes de ndo tratar ou parar de tratar levanta questdes éticas. Varias decisGes médicas sao
possiveis nesta fase final e tém vindo a receber maior atencdo, sendo a principal prioridade
evitar a futilidade do tratamento para se focar nos cuidados paliativos. A evidéncia clinica
nestas situa¢@es coloca ainda questfes que abordam a tematica da ordem de ndo ressuscitagdo
e testamento vital.

ConcLusAo: A morte € um processo com grandes exigéncias no seu diagndstico e
abordagem e que integra o ciclo da vida. Os profissionais e 0 sistema de salde devem
dignifica-lo para possibilitar uma morte tranquila ao doente, a familia e a sociedade.

PALAVRAS-CHAVE: Morte, Factores determinantes, Previsibilidade, Decisoes

Terapéuticas, Cuidados no final de vida.
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Abstract

INTRODUCTION: Health care providers and health system are faced with end-of-life
decisions and the underlying death issue. Once they are educated to heal death is considered
as a failure. The ethical issues about death, the dying patient and his right to autonomy in the
end of life are the most complex and sensitive subjects arising in our time.

OsJecTIVES: Review the dying process, conditioning factors and predictability.

DeveLoPMENT: Doctors make a subjective prediction of the patient’s death, not being
able to preview the remaining lifetime. Therapeutic decisions are problematic. We try to find
tools with the ability to foresee the patients’ death and provide the best possible way. The
decisions are common in clinical practice, however, the withdrawal or withholding of
treatment, as well as decisions about stopping the treatment, raise ethical issues about end-of-
life health care. Several medical decisions are possible in this final stage and are being
increasingly focused to avoid futile care in order to provide palliative care. The clinical
evidence in this situation rises further questions about the Do-Not-Resuscitate orders and
advanced care planning.

Conciusion: Death is a very demanding process with a difficult approach and
integrating the life cycle. The heath care providers and the health system should allow a
peaceful death to the patient, the family and the society.

Key worps: Death, Determinant factors, Predictability, Therapeutic decisions, End-of-

life health care.



Morte: conceito, factores determinantes e sua previsibilidade | 4

Introducgdo

A morte é como um barco que se afasta no horizonte. Hi um momento em que desaparece. Mas néo é por nGo

o vermos que ele deixa de existir.

Marie de Hennezel

Todo o ser vivo nasce, cresce, alcanca a maturidade, envelhece e morre, dando inicio
novamente ao nascimento. Este processo € comandado pela natureza, mostrando que a morte é
o fendmeno do encerramento do ciclo de vida. Hoje, vive-se como se jamais se fosse morrer; 0
progresso, 0 avango da Biomedicina, entre outros factores, afastam o Homem dos fenémenos de
nascimento e morte, que sdo pontos diametralmente opostos da “recta da vida”, e que por isso
mesmo sdo quase considerados irreais. O médico, os profissionais de salde tém uma
extraordinaria relevancia na préatica clinica podendo tomar decisdes que colocam caminhos
diferentes ao doente, com prestacdo de cuidados de saude sempre no sentido de curar, tratar,
mas raramente na aceitacdo da morte enquanto algo natural e deixando de encara-la como um
fracasso. Aprendendo a reconhecer os ciclos da natureza, estaremos preparados para a vida e

para a morte, pois tudo dentro dela mostra que para tudo ha um propoésito, um tempo.

“Quando acompanhamos 0s que morrem, precisamos de todas as qualidades para ndo
sermos varridos pelo drama diante de n6s” (Smith 2001). Mas serd que estamos realmente
preparados para enfrentar a morte?

Mais de 2.000.000 mortes ocorrem nos Estados Unidos em cada ano, e mais de 70%
dessas mortes ocorrem em adultos com mais de 65 anos de idade. A epidemiologia da
mortalidade é semelhante na maioria dos paises desenvolvidos e é estimado que 70% das

mortes sejam precedidas por uma doenca ou condigdo de tal forma que € possivel prever a
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morte num futuro préximo. Desta forma, é estimado que mais de 1.000.000 de mortes por ano
estdo associadas ao declinio do estado funcional ao longo de semanas a meses, com um
periodo final no qual a conduta dos sintomas é apropriada, e ndo o tratamento curativo (Chang

; Cowan 2000; Emanuel, Hauser et al. 2008).

Ao abordar este tema é importante diferenciar doentes terminais e doentes em fase
terminal; estes ultimos sdo aqueles que apresentam sinais de morte proxima, doentes que
estdo muitas vezes em fase de agonia, que é um estado muito préximo da progressiva
deterioracdo do estado fisico. O doente terminal é aquele que vive um estadio ou uma etapa
final de uma doenca progressiva e incuravel que tem como consequéncia a incapacidade

funcional e o tempo de vida limitado.

Dados da OMS, em 2004, estimaram que as principais causas de morte em Portugal,
se atribuiam a doencas cardiovasculares e ao cancro, e este padrdo foi semelhante em quase
todos os paises desenvolvidos. Em 2004 e em Portugal, cerca de 43,6% morreram por
doencas cardiovasculares e 24,4% por cancro; acidentes, homicidios e suicidios tiveram uma
percentagem de 5,4, menos que as doencas respiratorias com 5,9% (WHO 2004).

O cancro é considerado como o paradigma dos cuidados terminais, ndo é o Unico tipo
de doenga com uma reconhecida e previsivel fase terminal; doencas como insuficiéncia
cardiaca, doenca pulmonar obstrutiva cronica (DPOC), insuficiéncia hepatica cronica,
deméncia e muitas outras condi¢cfes tém fases terminais reconheciveis (Emanuel, Hauser et al.
2008). Nestas fases terminais € necessario discutir que sintomas ou sinais sdo importantes (e o
seu impacto funcional) para determinar/prever a evolucdo da doenca ou mesmo o seu efeito
na vida do doente (Chang). Desta forma, uma abordagem sistematica do tratamento no final

da vida, independentemente do prognostico, deve fazer parte de todas as especialidades
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médicas e idealmente o tratamento paliativo deveria ser considerado como uma parte

integrante do tratamento de todos os doentes (Emanuel, Hauser et al. 2008).

1. Objectivos

Este trabalho faz a revisdo dos conhecimentos sobre a morte, os seus factores

determinantes e a sua previsibilidade.

2. Metodologia

Neste trabalho foram incluidos artigos de revisao e artigos originais, bem como livros
e paginas Web relacionadas com as situacdes no final da vida, a problemaética da morte e suas
implicacdes no prognostico.

Os artigos foram seleccionados apds pesquisa, realizada por computador, nas bases de
dados da PUBMED, numa primeira fase; numa fase posterior, foram seleccionados artigos e
livros pertencentes a referéncias bibliograficas de artigos ja lidos. Para além disso, alguns
artigos foram fornecidos e recomendados pelo orientador.

A pesquisa na PUBMED foi efectuada através dos termos MeSH “critical ilness”,
“chronic disease”, “death”. Foram definidos limites, seleccionando apenas os artigos com data
de publicacdo a partir de 2000 e pertencentes a estudos humanos, jornais clinicos e de
enfermagem. O resultado foi de 250 artigos mas a maior parte destes ndo se enquadrava no
ambito desta revisdo.

A bibliografia do trabalho foi realizada através do software EndNote X2.
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3. Situagdes no final de vida e morte

A morte é uma realidade inescapavel, mas ndo é igual para todos; para alguns, a morte
é precedida por periodos progressivos de declinio funcional e de qualidade de vida, para
outros € abrupta e inesperada (McGrew 2001). Para além disso, algumas observacoes clinicas
sustentam a existéncia de diferencas no declinio funcional, e estas diferencas tém importantes
implicacdes para a organizacdo e prestacdo de cuidados no final da vida (Lunney, Lynn et al.
2003).

O declinio funcional difere com a idade, as doencas cronicas e a expressdo clinica
dessa doenca influenciando o padrao da incapacidade funcional. Um estudo recente encontrou
um nitido declinio funcional nos ultimos meses de vida para os doentes terminais oncoldgicos

comparados com outros que morreram por doencas crénicas (Lunney, Lynn et al. 2003).

Foram feitos alguns

estudos para perceber o0s
padrdes do declinio
funcional no final da vida e

segundo June R. Lunney et

al sdo quatro as trajectdrias '
da doenca: morte subita, ; Organ Falus
morte por cancro, morte por

faléncia de Orgdos e

debilidade (Figura 1). Nos |

doentes que faleceram por Lo T e S |

morte subita, mesmo no Figura 1. Trajectdrias tedricas da morte.

Fonte: Lunney, Lynn et ai. 2003.

altimo més de vida, houve
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um elevado padréo de funcionalidade; nos doentes que morreram por cancro houve um padrao
elevado de funcionalidade, no dltimo ano de vida, mas uma marcada incapacidade nos 3
meses precedentes a morte; nos doentes por morte de faléncia de 6rgdos existiu um padréo
flutuante de declinio, com perda substancial de funcdo nos ultimos 3 meses de vida; nos
doentes que faleceram por debilidade existiu uma incapacidade no final de um ano e
tornaram-se especialmente dependentes no Ultimo més de vida. Este método é clinicamente
intuitivo e a possibilidade da existéncia destes diferentes caminhos para a morte tem uma
importante implicacdo para a prestacao de cuidados de saude (Lunney, Lynn et al. 2003).

Em todos os casos, a morte € um acontecimento inevitdvel e torna-se essencial
recordar que ndo ¢ um revés, mas que faz parte da vida. E uma “realidade que nos desperta,
nos obriga a tomar consciéncia dos nossos valores mais profundos, uma realidade que nos
convida a criar, pensar, a procurar um sentido”’(Hennezel and Leloup 2000; Hennezel 2005).
Por outro lado, a morte € uma obra-prima da Natureza, ainda que cruel, porque permite
espaco de gendtipos e oportunidade para experimentar novos fendtipos. Naturalmente, a
Natureza, no seu caminho desatento, pode obter um resultado errado; muitas vezes os seres

humanos morrem na ordem errada. Uma das nossas regras prioritarias € prevenir esta

ordenacdo das mortes, e ndo 0 feNOMENO (8 PEEEEEEEE—EEGG—  —,—,,—,S—,SSSe
MEcANISMOS DE MORTE
morte em si (Sharma 2004).

. s, =  Shock
“A morte enquanto conceito bioldgico é oc

= |nsuficiéncia respiratoria aguda
um processo constituido por uma sucessao A ”

= |nsuficiéncia hepatica
evolutiva de fases de desestruturacdo = Embolias

. . . = Sindrome de faléncia multi-organica
progressiva do funcionamento integrado do

organismo como unidade bioldgica. A “morte” Tabela 1. Processos de desequilibrio/desestruturagio
que poderao levar a morte.

é iniciada geralmente pela paragem cardiaca ou, _
Adaptado de (Cordeiro).



Morte: conceito, factores determinantes e sua previsibilidade | 9

menos frequentemente, pela paragem respiratoria. As consequéncias de ambos os eventos
levam a que o cérebro em poucos minutos sofra irreversivelmente devido a falta de
oxigenacdo, levando consequentemente a sua morte” (Cordeiro). Considera-se, portanto, que
um individuo estd morto quando ha cessacdo irreversivel das funcdes do tronco cerebral

(artigo 2° da lei n® 141/99).

Varios sdo o0s sinais positivos de morte, que se devem a cessacdo das funcdes vitais; no

entanto € necessario excluir outras causas como hipotermia, intoxicacdo por farmacos

SINAIS POsITIVOS DE MIORTE depressores do

sistema nervoso

= Auséncia de movimentos inspiratdrios

central (SNC) e
= Auséncia de batimentos cardiacos (durante 5 minutos nos 4 focos,

ECG isoeléctrico, auséncia de circulagdo periférica e pulso alteracbes enddcrinas

sistélico) e metabdlicas.
= Auséncia de resposta a estimulos dolorosos
= Auséncia de movimentos (imobilidade, flacidez, auséncia de tdnus
muscular)
= Auséncia de reflexos

"  EEG isoeléctrico

Tabela 2. Sinais positivos de morte.

SINAIS DE CERTEZA DE MIORTE

PRECOCES TARDIOS

= livores
= Rigidez cadavérica

Tabela 3. Sinais de certeza de " Arrefecimento * Putrefaccdo

morte, precoces e tardios. » Desidrataco

= Autdlise
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As lesbBes infligidas ao SNC podem ter consequéncias muito diversas,
independentemente da etiologia da lesdo; pode surgir um quadro de coma, susceptivel de
evoluir de varias formas. Nos extremos estardo a recuperacdo completa ou a morte cerebral,
mas entre eles pode ocorrer o chamado estado vegetativo persistente (EVP) (Carneiro,
Antunes et al. 2005).

O EVP é uma situacdo clinica onde o doente ndo pode ser considerado morto nem em
estado terminal; embora a manutencdo da vida dependa necessariamente da alimentacdo e
hidratagdo artificiais (Silva Fevereiro de 2005). O EVP define-se, segundo “Multi Society
Task Force”, como uma situagdo clinica de completa auséncia da consciéncia de si e do
ambiente circundante, com ciclos de sono-vigilia e preservacdo completa ou parcial das
funcGes hipotalamicas e do tronco cerebral (Carneiro, Antunes et al. 2005).

A morte cerebral é uma situacdo em que o individuo se encontra em coma profundo
por lesdo irreversivel, com auséncia de funcdo do SNC e com as restantes funcdes vitais
mantidas por meios extraordinarios de suporte; a sua certificacdo requer a demonstracdo da
cessacdo das funcbes do tronco cerebral e da sua irreversibilidade (Cordeiro).

Desta forma, o EVP distingue-se inequivocamente do estado de morte cerebral, quer
por critérios clinicos, quer por critérios laboratoriais; igualmente o prognéstico é
completamente distinto e por isso requer abordagens clinicas e terapéuticas totalmente

diversas (Carneiro, Antunes et al. 2005).

De acordo com a lei da doacéo de 6rgédos, a declaragdo de morte tem por base critérios
de morte cerebral (cessacdo irreversivel das fungdes cerebrais) ou critérios de morte cardiaca
(cessacdo irreversivel de funcdo cardiocirculatoria). Apds morte cardiocirculatoria, o suporte

é retirado, o coracdo para e a morte é declarada sendo os Orgdos removidos para

10
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transplantacdo. Para assegurar que a auto-ressuscitacdo nao ird ocorrer é necessario obedecer
a um protocolo que requer um periodo decorrido apds a cessacao da funcao cardiocirculatoria
e antes de os Orgdos serem removidos; o tempo deste periodo é varidvel e é a base da

(13

problematica. O comité ¢ético recomenda um periodo de observacdo de 75
segundos...baseado no maior periodo relatado de auto-ressuscitacdo em criancas ou adultos
(60 segundos) ” (Curfman, Morrissey et al. 2008).

Boucek et al relatou trés transplantes cardiacos de sucesso em criancas que envolveu
doacdo apds morte cardiocirculatoria e que provocou controvérsia. Neste estudo, retirou-se o
suporte de vida a trés criancas que tinham sofrido lesGes neuroldgicas severas mas que nédo
que possuiam critérios de morte cerebral; todas tinham funcdo cardiaca normal enquanto
recebiam suporte de vida. Apds a retirada do suporte de vida, houve cessacdo da actividade
circulatéria 18 minutos. Na primeira crianca foram adicionados 3 minutos antes da remocéo
do coracdo e para as outras o intervalo foi apenas de 75 segundos. “A separa¢do inequivoca da
decisdo de retirar o suporte de vida e a decisdo de doacdo de 6rgdos, o qual é um elemento
essencial dos protocolos de transplantacdo, tornou esta abordagem aceitavel” (Boucek,
Mashburn et al. 2008; Curfman, Morrissey et al. 2008).

Vaérios especialistas consideram que o intervalo de 75 segundos ndo é aceitavel pela
comunidade médica. De facto, a opinido de cada especialista € controversa e pode ser
desafiante colocando questdes éticas e morais. Mas 0 que ndo se pode negar na investigacdo
levada a cabo por Boucek et al é o facto de trés criangas, neste momento, estarem vivas; e se
0s seus procedimentos ndo tivessem sido realizados seria praticamente certo que, nao trés

bebés tivessem morrido, mas sim seis (Curfman, Morrissey et al. 2008).

Este estudo sublinha a volatilidade das determinages legais e humanas.
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A boa prética clinica para os doentes num declinio funcional substancial depende do
conhecimento dos objectivos e valores do doente e da familia e devera ser focada nos
sintomas e na qualidade de vida. Uma orientacdo informada por um médico compassivo pode
fazer toda a diferenca para o doente e para a sua familia enquanto atravessam 0s tempos
dificeis e se confrontam com uma morte inevitavel secundéria, ou ndo, a uma doenca cronica

debilitante (McGrew 2001).
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Factores determinantes da morte a
curto prazo

Diante da casa, bastava-lhe gritar-lhe o nome. - Tio Alma-Grande! 6 Tio Alma-Grande!

Ld vai...Dai a nada a tenaz das suas mdos e o peso do seu joelho passavam guia ao moribundo.

Miguel Torga

Muitos presumem que o objectivo primario do meédico é preservar ou restabelecer a
vida. Evocando esta crenga comum, um autor afirmou "Existe uma profunda, inconsciente,
rejeicdo emocional da morte. Na medida em que a medicina € assumida para ser curativa, a
morte do doente traz ao médico um profundo e um sentimento inaceitavel de derrota”. Por
isso, o papel do meédico no final da vida é complexo e multifacetado e muitas vezes visto
como 0 “tempo em que ja ndo hd mais nada a fazer”. A realidade ¢ que ha muito para fazer
nos ultimos dias de vida do doente, e a intensidade de cuidados de salde prestados pode
rivalizar com os que ocorrem na unidade de cuidados intensivos (McGrew 2001; Marco and
Schears 2006).

Actualmente, tenta-se encontrar utensilios que permitam antever quando os doentes
vao morrer e acompanhéa-los da melhor forma neste percurso. Numa primeira abordagem,
torna-se imperativo a consolidagdo dos dados clinicos das doengas com uma fisiopatologia
comum subjacente, de forma a compreender o complexo prognéstico; por outro lado ter em
conta que alguns sinais e sintomas podem ser mais Uteis a prever a sobrevivéncia a longo
prazo (por exemplo, 3 meses) e outros a prever a curto prazo (1 a 2 semanas). Numa segunda
abordagem, é necessario compreender que os dados clinicos (por vezes subjectivos) poderdo

ser inseguros para analisar o prognostico, mas que surgem instrumentos validos de avaliacdo
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de sintomas e medi¢do da qualidade de vida, contribuindo para compreender melhor o seu

valor no prognostico (Portenoy and Bruera 2000).

1. Clinica

A Medicina moderna tem feito um progresso substancial em diversas areas; com uma
melhor compreensdo dos efeitos, em muitas condi¢Bes cronicas, nos 6rgdos e com uma
melhor gama de opcdes de tratamento, vive-se melhor e mais tempo. Uma das consequéncias
do aumento da esperanca de vida é 0 aumento de pessoas idosas com um grande nimero de
doencas terminais, cronicas e progressivas. Desta forma, os doentes terminais tém uma ampla
variedade de doencas avancadas, e a frequéncia dos sinais e sintomas modifica-se ndo s6 com
a doenca mas também com outros factores (McGrew 2001; Emanuel, Hauser et al. 2008).

Um amplo espectro de sintomas produz um sofrimento consideravel nos doentes no
final de vida. E necessario sumariar o ndcleo de competéncias no controlo desses sintomas
por qualquer médico, sem diferenga na especialidade médica, uma vez que muitas das
abordagens vao ser aplicadas muito mais cedo no curso da doencga, e ndo apenas no final da
vida (Ferris, Von Gunten et al. 2002). Por outro lado, antes de mais é necessario
contextualizar os sintomas e compreender a relacdo entre eles e o doente na sua trajectoria
para a morte.

Um estudo de doentes na fase terminal, em que 66 doentes eram oncologicos e 69 ndo
oncologicos (insuficiéncia cardiaca congestiva classe 1V, DPOC, cirrose hepatica), evidenciou
uma diferenca significativa na prevaléncia de sintomas fisicos entre os grupos de diagnostico
e identificou que ndo existiam diferencas significativas na prevaléncia de sintomas
psicologicos em ambos os grupos. Nos doentes com cancro houve uma alta prevaléncia de

sintomas como dor, nausea, mau sabor, vomitos e obstipacdo. Nos doentes sem cancro existiu



Morte: conceito, factores determinantes e sua previsibilidade | 15

uma alta prevaléncia de dispneia e tosse. Estes resultados sdo l6gicos tendo em conta 0s
sintomas especificos relacionados com a doenca de base ou tratamentos efectuados; por outro
lado, enquanto a prevaléncia da dor nos doentes sem cancro era menor do que nos doentes
oncologicos, a angustia associada a dor era semelhante em ambos os grupos, da mesma forma
que quando os doentes com cancro tinham dispneia, a aflicdo associada a este sintoma era
semelhante nos doentes com doencga pulmonar obstrutiva cronica (DPOC) ou insuficiéncia
cardiaca congestiva (ICC). Além disso, para ambos 0s grupos alguns sintomas menos
prevalentes, como diarreia ou disfagia, eram angustiantes quando ocorriam. A frequéncia,
gravidade e perigo variou entre sintomas e entre condicdes, mas a
angustia/aflicao/preocupacdo associadas foi similar em ambos os grupos de diagnostico. O
estudo permitiu inferir que para todos os doentes, a maioria dos sintomas reportados foram a

dor, fraqueza, dispneia, insénia, xerostomia e preocupacdo (Tranmer, Heyland et al. 2003).

Muito do presente estudo € resultado do estudo de doentes oncoldgicos, ja que este
grupo de doentes tem sido mais estudado do que outros doentes com outras doencas fatais,
onde ha uma limitada experiéncia. No entanto, a semelhanca dos doentes oncoldgicos alguns
doentes com doencas fatais tém probabilidades similares a beira da morte ou apenas 6 meses
de vida (Chang ; Tranmer, Heyland et al. 2003). Dentro de algumas doencas fatais, ha a
destacar a ICC, a DPOC e doenca renal, hepética e neurodegenerativa em fase terminal.

A ICC ¢é a mais comum nos doentes com idade superior a 65 anos. A dor torécica,
dispneia e edema dos membros inferiores sdo os sintomas mais comuns encontrados quando
h& declinio funcional. A dor toracica é secundéria a doenca corondria mas pode ser
consequéncia de pleurite ou pericardite; a dispneia ocorre secundariamente a edema
pulmonar. Os pontos precipitantes para discutir tratamento paliativo incluem frequentemente

hospitalizacdo por descompensacdo cardiaca, hospitalizacGes superiores a 7 dias, baixa
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fraccdo de ejeccdo e qualquer descompensacdo requerendo suporte ventilatorio (Sharma
2004).

A DPOC é a 5% causa de morte nos EUA. Consideram-se que os preditivos de mau
prognostico sdo o sexo masculino, idade avancada, baixo IMC, IC direita, diminuicdo do
volume expiratorio forcado no primeiro segundo, e da PaO2 e elevacdo da PaCO2. Quando
um doente com DPOC progride para uma terapia com oxigénio a longo prazo, tém uma
sobrevivéncia média inferior a 3 anos; ja os doentes que necessitam de ventilagdo mecéanica
de longa duracdo tém uma sobrevivéncia média menor que 5 meses. Os pontos precipitantes
para iniciar cuidados paliativos incluem a terapia continua com oxigeénio, inicio de IC direita e
frequente, prolongada ou severas exacerbacdes (Sharma 2004).

A doenca renal na fase terminal é um problema crescente porque a compreensiva
gestdo da doenca, hemodialise e dialise peritoneal impossibilitam uma morte. A sindrome
urémica inclui uma variedade de sintomas, muitas das quais tém potencial para destruir a
qualidade de vida do doente. A monitorizacdo e o tratamento metabdlico e hematoldgico das
anormalidades melhoram e maximizam a qualidade de vida mas ndo reduz a progressdo da
doenca. Mesmo com a dialise e uma monitorizacao apropriada da doenca, a qualidade de vida
diminui perante uma variedade de condi¢des ndo medicadas. InfeccBes, hemorragias, anemia,
tromboses arteriovenosas e peritonite sdo todos problemas significativos que causam
hospitalizacBes. Prurido e astenia sdo sintomas comuns na insuficiéncia renal; muitos outros
sintomas podem estar presentes como nauseas e vomitos, solugos e dispneia. Os pontos
precipitantes para discutir cuidados paliativos incluem qualquer sintomatologia de
insuficiéncia renal e a colocada a hipdtese de iniciar hemodialise ou dialise peritoneal
(Sharma 2004).

A insuficiéncia hepatica na fase terminal tem como pontos precipitantes para iniciar

cuidados paliativos o inicio de primeiros sintomas de ascite, varizes esofagicas,
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hipoalbuminémia, hemorragia gastrointestinal e episddios de encefalopatia. Prurido é o
sintoma comum numa insuficiéncia hepatica descompensada; outros sintomas comuns como
ascite e edema sdo os primeiros a ser documentados devido ao aumento da pressdo portal e a
diminuicdo dos niveis de albumina. Perante uma perspectiva de qualidade de vida no controlo
da doenca é necessario focar no controlo e na prevencdo de qualquer dos sintomas
precipitantes num esforco de manter um estado livre de encefalopatia (Sharma 2004).

Dentro das doencas neurodegenerativas em fase terminal, uma variedade de condigdes
neuroldgicas sdo progressivas e em ultima analise contribuem ou causam a morte. As mais
comuns sdo a deméncia, a doenca de Parkinson, a esclerose mdltipla, com prevaléncia de
muitas destas condi¢cdes a aumentar com a idade; cada uma destas condi¢bes € Unica e é
considerada uma variacao interindividual na sua apresentacao e progndéstico. As causas finais
da mortalidade muitas vezes estdo relacionadas com complica¢cfes nutricionais e pulmonares.
Os pontos precipitantes que incluem tratamento paliativo incluem perda funcional

progressiva, disfagia e qualquer forma de pneumonia (Sharma 2004).

Outros estudos confirmam e acrescentam sintomas mais comuns para 0s doentes
terminais e para os doentes em fase terminal; nos ultimos dias de vida, ha sintomas e sinais

que poderdo indicar morte iminente (Tabela 4).

DOR

A dor € uma experiéncia subjectiva; a grande divergéncia entre os doentes e 0s
profissionais de saude € a intensidade da dor. Isto, porque a mesma leséo fisica ou estado de
doenga pode produzir niveis diferentes de dor descrita e necessidade de alivio da mesma

dependendo das circunstancias, perspectivas e condic¢des psicolégicas do doente. A avaliagcdo
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sistematica inclui: tipo, periocidade, localizacdo, intensidade, factores modificadores, efeitos

do tratamento, impacto funcional e impacto no doente (Chang ; Emanuel, Hauser et al. 2008).

SINTOMAS COMUNS NOS DOENTES TERMINAIS

Fisicos PsicoLAGIcoS

= Dor
= Dispneia

=  Xerostomia

= Anorexia e perda de peso = Ansiedade
= Fadiga e Fraqueza = Depressao
= NAauseas e VOmitos = Delirio

= Obstipagdo
= Disfagia

=  |nsonia

Tabela 4. Sinais e sintomas comuns presentes nos doentes terminais.

Adaptado de (Emanuel, Hauser et al. 2008).

E uma queixa comum no final da vida e ocorre frequentemente no tratamento terminal.
A frequéncia da dor entre doentes terminais varia amplamente, no entanto, foi estimado que
entre 38% a 74% dos doentes com cancro tém este sintoma de forma muito significante e que,
em doentes hospitalizados com condic¢des diversas e com uma estimativa de sobrevivéncia
inferior a 6 meses, 22% reportaram dor moderada a severa (Ferris, Von Gunten et al. 2002;
Marco and Schears 2006; Emanuel, Hauser et al. 2008). Pode ser aguda ou crénica, ser de
origem nociceptiva ou neuropatica. A descri¢do do doente, os achados fisicos e os resultados

dos testes laboratoriais e imagioldgicos serdo normalmente suficientes para o diagndstico
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provisorio. De facto, o diagnostico de dor dd uma ideia do que esta errado no doente, o
sindrome de dor refere-se a um conjunto de caracteristicas clinicas e resultados radiograficos
com uma subjacente fisiopatologia comum; sindromes mistos de dor frequentemente ocorrem
nos doentes com cancro (Chang ; Ferris, Von Gunten et al. 2002).

Os dois maiores tipos de dor podem ser inferidos pela histéria do doente: a dor
nociceptiva e a dor neuropatica. A dor nociceptiva € o resultado duma estimulacéo directa dos
nociceptores mecanicos, quimicos ou térmicos e a transmissdo de sinal neural normal para o
cérebro. Os doentes podem descrevé-la como localizada, continua, aguda, latejante; o
exemplo classico é a dor Ossea metastatica. A dor visceral nociceptiva resulta de uma
estimulacdo do sistema nervoso auténomo e pode ser dificil de descrever ou localizar;
classicamente associada com pancreatite, enfarte agudo do miocarido (EAM), ou invasao

tumoral das visceras. A dor neuropética € presumida como resultado de uma desordem

funcional do sistema nervoso periférico ou central devido a qualquer uma das muitas causas
potenciais. Os doentes tendem a descrevé-la com palavras como queimadura, formigueiro,
dorméncia, penetrante, esfaqueamento ou sensacdo de choque eléctrico; os exemplos classicos
sdo a dor pos-enfarte, invasdo tumoral dos plexos braquiais e nevralgia herpética (Chang ;

Ferris, Von Gunten et al. 2002; Emanuel, Hauser et al. 2008)

DISPNEIA

E um sintoma comum em doentes com DPOC, cancro primario do pulm&o ou doenca
metastatica intra-toracica, mas por razdes inexplicaveis também € um sintoma em doentes
sem correlacdo directa com a patologia pulmonar. Como exemplo, um estudo de “National
Hospice” estabeleceu que 24% dos doentes com dispneia ndo tém uma patologia
cardiopulmonar (Chang). Entre os doentes em fase terminal a dispneia € uma queixa comum,

e pode ocorrer perto de 3/4 desta populacdo (Marco and Schears 2006).

19
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A dispneia é uma experiéncia subjectiva de falta de ar, e estd entre os sintomas mais
angustiantes para os doentes, familia e profissionais de salde; podendo ser mais aflitivo que a
dor (Ferris, Von Gunten et al. 2002; Emanuel, Hauser et al. 2008).

Tal como a dor, a dispneia € subjectiva sendo a indicacdo dada pelo préprio doente o
unico indicador fidedigno na pratica clinica. Medidas objectivas como PO2, PCO2 ou
frequéncia respiratéria podem ndo estar relacionadas com a sintomatologia; no entanto,
testemunhos de doentes com compromisso funcional sdo mais precisos em prever a ndo
melhoria do sintoma (Marco and Schears 2006; Emanuel, Hauser et al. 2008).

A maioria dos doentes que relata dispneia ndo estd com hipoxémia. As medicdes de
hipoxémia ndo se correlacionam com o testemunho; a gravidade da dispneia correlaciona-se
com ansiedade podendo-se correlacionar modestamente com a pressao inspiratoria maxima
(no entanto, isto permanece na area da investigacdo (Chang).

No entanto, frequentemente as medidas ndo se relacionam com o alivio dos sintomas
podendo ser desconfortaveis, assustadoras e/ou dispendiosas, e desviando o foco da atencéo
do sintoma; isto ndo quer dizer que tais medidas ndo sejam Uteis na compreensdo da
fisiopatologia (Ferris, Von Gunten et al. 2002). Ou seja, medidas objectivas como frequéncia
respiratoria, saturacdo de oxigenio e pressdo parcial de oxigénio ndo correlacionam nem
indicam uma medida quantitativa do grau de dispneia do doente; mas podem ajudar o0 médico

a conceptualizar melhor as causas para a dispneia (Chang).

As causas potencialmente 5 Branessness
J_'_'_'_,_--"' e

- T

reversiveis ou tratdveis da

It

Fear of dying
Lack of understanding

dispneia  incluem infeccdo,

derrame pleural, embolia

pulmonar, asma ou invasao -

Incraased anxiety

Figura 2. Ciclo vicioso que exacerba a dispneia.

Adaptado de (Davis 1997).
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tumoral nas vias respiratérias (Emanuel, Hauser et al. 2008). A dispneia pode ser influenciada
pela caquexia e pela perda de massa muscular, e varia com o numero de sintomas presente.
Num estudo com doentes da unidade de cuidados intensivos (UCI), a dispneia foi associada a
presenca de dor, ndusea, ansiedade e ainda fadiga (Chang). A ansiedade causada pela dispneia
e a sensacdo de choque pode exacerbar significativamente a dispneia de base num ciclo
vicioso (Figura 2); e que é sentido por muitos doentes, indiferente a causa do sintoma, no
gual a ansiedade agrava a dispneia e esta por sua vez promove mais ansiedade. Alguns
doentes com falta de ar tém exacerbacdes agudas graves (ataques de panico respiratorios), e
durante estes ataques, o doente convence-se de que a sua morte esta iminente (Davis 1997;
Emanuel, Hauser et al. 2008).

A dispneia tem uma importante implicacdo na qualidade de vida tendo em conta a
angustia associada com o sintoma em si e afectando a funcdo, o humor e a isolamento social
do doente (Chang).

Contundo, a relacdo risco/beneficio de intervengbes diagndsticas ou terapéuticas para
os doentes com pouco tempo de vida devem ser cuidadosamente consideradas antes do
compromisso dos passos diagnosticos. Quando possivel, a causa subjacente deve ser tratada
para garantir, pelo menos, o alivio sintomatico quando o encargo dos tratamentos nao
compensam o beneficio (Ferris, Von Gunten et al. 2002; Emanuel, Hauser et al. 2008).

A evolucdo da dispneia tem uma importante correlacdo com o prognéstico (Chang).

Num estudo prospectivo de coorte, de 544 doentes admitidos no servigo médico, 22%
dos doentes com dispneia aguda tiveram uma paragem cardiaca. Numa amostra retrospectiva
de 122 doentes com cancro presentes num centro de emergéncia médica, alguns sinais eram
preditivos da morte em 2 semanas tais como uma frequéncia respiratorio superior a 28

ciclos/minuto, pulso igual ou superior a 110 bpm, doenca progressiva mal controlada e
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historia de metastases; o risco relativo para dispneia era 12,7 (95% CI 3,1-52,8) (Escalante,
Martin et al. 2000).

Respira¢do com ruidos, também conhecida como estertores da morte (“death rattle”),
refere-se a um som ruidoso da respiracdo e normalmente ¢ um achado pré-terminal, com a
morte provavelmente em horas a poucos dias. Este som é tipicamente atribuido a um conjunto
de secrecOes na arvore respiratoria ou na hipofaringe, mas também pode ser causado por
congestdo pulmonar e/ou pneumonia. Foi estimado que aproximadamente 31% a 92% dos
doentes no final da vida desenvolviam as secrecdes do tracto respiratorio, dependendo das
definicdes e dos doentes. Num estudo desenvolvido, estas secrecdes ocorreram em 99 dos 202
doentes (49%); o que correspondeu com a incidéncia reportada em estudos prévios com uma
populacdo semelhante. Quanto a incidéncia e os factores de risco, nesses estudos os doentes
com uma doenca prolongada, doentes com cancro do pulmao, e doentes masculinos tiveram
um maior risco de desenvolver estas secre¢des do tracto respiratrio. O estertor da morte € um
sintoma comum na fase final da vida e o tratamento corrente nem sempre é eficaz: as
tentativas de succdo podem ter pouco sucesso para a diminuicdo destes sons mas as drogas

anticolinérgicas podem ajudar (Kass and Ellershaw 2003).

XEROSTOMIA

E um sintoma altamente prevalente. Factores de risco incluem respiracdo efectuada
pela boca e a idade avancada, no caso de doentes com cancro uma historia prévia de
radioterapia na cabeca e pescoco. Os doentes com este sintoma queixam-se também de dor na
boca, mudanca no paladar, dificuldade a engolir e dificuldade a falar. Ao exame fisico, a
presenca de labios secos e mucosas secas, caries, ajudam a confirmar o diagndstico de
xerostomia. Achados associados de relevancia incluem a presenca de aftas, doenca

periodontal e infeccdo herpética (Chang).
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ANOREXIA E PERDA DE PESO

Estes sintomas sdo frequentes em doentes com doenga avancada e podem estar
relacionados com a fadiga e a ndusea. A dor, xerostomia e obstipacdo contribui para a
anorexia. O diagndstico diferencial inclui dismotilidade, medicacdo (anfetaminas,
antibioticos, antihistaminicos, digoxina), depressao e aversao a comida. Nos doentes idosos, 0
inicio da falta de apetite pode ser o marcador para o inicio do processo de morte (Chang).

Anorexia é muitas vezes mais aflitiva para os cuidadores do que para os doentes. O
processo de morte raramente cursa com sintomas agudos como fome ou sede; e a garantia de
que os doentes continuam confortaveis sem fome ou sede pode ser valioso (Marco and

Schears 2006).

NAUSEAS E VOMITOS

As nauseas e vomitos estdo rotineiramente presentes em moribundos e em mais de
70% dos doentes com cancro avancado afirmam ter nauseas, definindo-as como uma sensacao
subjectiva de querer vomitar (Marco and Schears 2006; Emanuel, Hauser et al. 2008).

Uma aprofundada avaliacdo da etiologia e fisiopatologia das nauseas e vomitos é
crucial para entender as diferentes causas que podem exigir diferentes intervencées (Ferris,
VVon Gunten et al. 2002).

Nausea e vomitos sdo causados por uma estimulacdo de um de quatro locais: tracto
gastrointestinal (Gl), sistema vestibular, zona de gatilho quimiorreceptora e cortex cerebral.
Os tratamentos médicos de nausea sdo destinados aos receptores de cada um destes locais.
Um exemplo de nausea que é muito provavelmente mediada pelo cortex é uma nausea
antecipatoria antes de uma dose de quimioterapia ou outro estimulo nocivo. Estes sintomas
podem resultar de causas digestivas (gastroparésia, compressdo gastrica, dismotilidade,

obstipacdo e obstrucdo intestinal), causas do sistema nervoso central (metastases cerebrais,
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ansiedade e disfuncdo vestibular), disfuncdo hepatica ou renal e medicacéo (opioides) (Chang
; Emanuel, Hauser et al. 2008).

Em doentes com doenca avangada, um intestino lento ou discinético que ndo esvazia
adequadamente (devido a carcinomatose, terapia opioide, outras medicacdes, diabetes
mellitus) pode levar a nauseas e vomitos; pseudo-obstrucdo pode resultar de obstipacao,
hepatomegalia (produzindo um “estdmago esmagado"), ascite e doenca peritoneal. A
hiperacidez, com ou sem refluxo gastroesofagico e/ou erosdes gastricas ou duodenais, podem
produzir nauseas e pirose que pode estar associado ao vomito (Ferris, Von Gunten et al.
2002).

A etiologia é multifactorial, com desidratacdo, malnutricdo, administracdo de

narcoticos e interac¢des medicamentosas comummente implicadas (Marco and Schears 2006).

OBSTIPACAO

Obstipacdo é "o desconforto associado a uma reducédo da frequéncia dos movimentos
do intestino”, sendo relatada por mais de 90% em doentes terminais (Ferris, Von Gunten et al.
2002; Emanuel, Hauser et al. 2008). Nos cuidados paliativos, a obstipacdo pode estar presente
(ou se ndo bem tratada) com dor abdominal, distensdo abdominal, nausea e vomitos, tenesmo,
fecaloma ou mesmo obstrucdo intestinal, diarreia ou dificuldade com os movimentos
intestinais; sendo também associada com confusao e delirio (Chang ; Ferris, Von Gunten et al.
2002; Emanuel, Hauser et al. 2008)

Como existe uma ampla gama de habitos intestinais "normais”, comeca-se a avaliagcao
com o0 que o doente considera como normal a funcdo intestinal. Um exame completo,
investigacdo, e tratamento para apresentacdo, estadio e contexto da pessoa e da doenca. Para
muitos doentes proximos da morte, a correc¢cdo da causa fisiopatologica subjacente a

obstipacdo nao possivel ou apropriada na maioria das vezes (Ferris, Von Gunten et al. 2002).
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Embora a hipercalcemia e outros factores possam causar obstipacdo, esta € mais
frequente por ser uma consequéncia previsivel do uso de opidides (para o alivio da dor e
dispneia) e antidepressivos triciclicos (pelos seus efeitos anticolinérgicos); bem como, pela
inactividade e dieta pobre que é comum entre os doentes terminais (Emanuel, Hauser et al.
2008). Nos doentes com cancro avancado, o diagndstico diferencial deste sintoma deve incluir
para além do mencionado, obstrucdo maligna, compressdo da medula, toxicidade e medicacédo
marcial ou anticonvulsionante (Chang).

Sempre que opiodides ou outra terapéutica seja instituida, e que provoca obstipacdo, as
medidas profilaticas devem ser iniciadas de modo a prevenir a condi¢do, sendo mais facil do

que tratar (Ferris, Von Gunten et al. 2002; Emanuel, Hauser et al. 2008).

DISFAGIA

E um sintoma que ocorre regularmente em doentes com doencga avancada, incluem
aqueles com tumor cerebral, do pescogo, do esofago. A dificuldade pode estar relacionada
com as diferentes fases da degluticdo. Um aspecto importante € a aspiragdo, pelo que deve ser
questionado aos doentes se tossem apds a degluticdo. Estes doentes permanecem aptos a
engolir pequenos comprimidos sem dificuldade (Chang).

Sinais Uteis incluem, ap6s a degluticdo a sialorreia, a rouquidao, o reposicionamento

da cabeca ou pescogo e multiplas tentativas para deglutir um bélus.

FADIGA E FRAQUEZA

Fraqueza e fadiga sdo sintomas relatados por mais de 90% dos doentes terminais,
sendo particularmente comuns entre os doentes oncoldgicos. A fadiga/fraqueza ¢é

frequentemente citada como o sintoma mais angustiante associado com a doencga avancada e o
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tratamento no final da vida (Ferris, Von Gunten et al. 2002; Marco and Schears 2006;
Emanuel, Hauser et al. 2008).

E um sintoma altamente prevalente e pobremente compreendido. Este sintoma difere
da fadiga do dia-a-dia pela sua severidade e pela sua persisténcia. Tal como a dor e a dispneia,
hd uma tendéncia para uma avaliacdo multidimensional, de forma a questionar diferentes
aspectos em vez de uma Unica questdo (Chang).

A fadiga é subjectiva; mudancas objectivas, mesmo da massa muscular, podem estar
ausentes. Consequentemente, a avaliacdo € baseada no relato do doente (Emanuel, Hauser et
al. 2008). Doentes e familia frequentemente focam mais o sintoma do que a causa subjacente
(Ferris, Von Gunten et al. 2002).

As multiplas causas da fadiga nos doentes terminais podem ser categorizadas como
resultado de uma doenca de base; por factores induzidos pela doenca, tal como TNF ou outras
citocinas; e por factores secundarios (reversiveis) tal como desidratacdo, anemia, infecgéo,
hipotiroidismo, insonia, e efeitos secundarios de farmacos. Independentemente do baixo
consumo calorico, a perda de massa muscular e as mudancas nas enzimas musculares podem
ter um importante papel na fadiga dos doentes terminais. Foram colocadas hipéteses de uma
importante mudanca a nivel do SNC (particularmente no sistema reticular), baseadas em
relatos de fadiga de doentes tratados com radioterapia cerebral, depressivos, ou com dor
cronica na auséncia de caquexia ou outras mudancas fisiologicas. Finalmente, a depressao e
outros problemas psicolégicos podem contribuir para a fadiga (Marco and Schears 2006;
Emanuel, Hauser et al. 2008).

A avaliacdo da severidade da fadiga é clinicamente significativa nos doentes com
cancro, nomeadamente, com a interferéncia nas funcdes; doentes com fadiga severa sentem-se

incapazes de realizar actividades, comer ou interagir com outros. Desta forma, enquanto as

26
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terapias primarias para a fadiga nao estdo disponiveis, os factores identificaveis e corrigiveis

da fadiga devem ser pesquisados (Chang).

ANSIEDADE

A ansiedade no final da vida é um produto parcial da inevitabilidade da morte como
destino da humanidade desta forma os doentes, perante uma doenca com risco de vida
comummente sentem ansiedade acerca dos seus medos e incertezas do futuro (Ferris, Von
Gunten et al. 2002; Marco and Schears 2006).

Uma exploracdo compassiva das questbes especificas que estdo a provocar ou a
exacerbar ansiedade pode ser complexa. E necessério, em primeiro lugar, diferenciar entre
ansiedade primaria e delirio, depressdo, desordem bipolar e efeitos secundarios de medicacéao
e procurar por causas reversiveis de ansiedade como insonia, &lcool, cafeina ou medicagdo.
Em segundo lugar, ter em conta que ha temas que constituem, por si s6, matéria-prima para a
preocupacdo na parte final da vida; medo da morte ou culpa dela, incerteza do seu tempo,
inquietacdo com a morte, conflitos familiares, preocupacgdes existenciais, assuntos a por em
ordem, financas, segredo dos médicos com o progndstico e incapacidade funcional futura, ndo
se irdo resolver com medicacdo e sdo temas que se tornam contribuintes importantes para a
ansiedade (Ferris, Von Gunten et al. 2002; Marco and Schears 2006). Também o ambiente
vivido na emergéncia médica e nos cuidados intensivos pode contribuir para agravar a
angustia e o sentimento de morte e levar a uma visdo de conduta turbulenta (Marco and
Schears 2006).

A entrada da familia, amigos e da equipa multidisciplinar pode ser de valor

inestimavel (Ferris, Von Gunten et al. 2002).
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DEPRESSAQO

A depressdo no final da vida apresenta-se como uma situacdo paradoxal; € um mito
que os sentimentos persistentes de desamparo e desesperanca sdo consequéncias inevitaveis e
permanentes do avancado risco de vida na doenca. Na realidade, a depressdo ndo e
necessariamente uma parte da doenca terminal e pode contribuir para o sofrimento
dispensavel (Ferris, Von Gunten et al. 2002; Emanuel, Hauser et al. 2008).

Muitos doentes com uma doenca severa sentem periodos de intensa tristeza,
ansiedade e irritabilidade acompanhada por sintomas depressivos; estes sintomas estdo
frequentemente associados a um curto periodo de tempo (dias a semanas), sendo transitorios e
de intensidade moderada. No entanto, num varidvel nimero de doentes, estes sintomas
persistem e juntamente com os sintomas fisicos incapacitantes podem causar uma anormal e
sugestiva depressdo major (Ferris, Von Gunten et al. 2002; Emanuel, Hauser et al. 2008).

Enquanto mais de 75% dos doentes terminais tém depressdao, menos de 25% dos
doentes terminais tém depressdo major; sendo estimado que nos moribundos a depressdo
ocorre em 33% a 47%. Algumas condi¢bes terminais como cancro pancreatico, alguns
enfartes e insuficiéncia cardiaca foram reportados com altas taxas de depressdo, no entanto,
isto é controverso (Marco and Schears 2006; Emanuel, Hauser et al. 2008).

Diagnosticar depressdo entre os doentes terminais é complicado porque muito dos
sintomas vegetativos que se consideram critérios clinicos para depressao - insonia, anorexia e
perda de peso, fadiga, diminuicéo de libido, e dificuldade de concentragdo - estdo associados
ao processo de morte por si mesmo; logo, 0s sintomas somaticos nao sdo confiaveis uma vez
que podem reflectir a doenga subjacente. Desta forma, a avaliacdo da depressdo nos doentes
terminais deve focar-se no humor disforico, anedonia, perda de esperanga, amparo, auto-
estima e sentimentos de inutilidade (Ferris, Von Gunten et al. 2002; Emanuel, Hauser et al.

2008).
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No entanto, historia prévia de depressao, historia familiar de depressdo ou desordem
bipolar, e tentativas prévias de suicidio estdo associados a um risco aumentado de depressao
entre os doentes terminais. Outros sintomas, tais como dor e fadiga, estdo associados a altas
taxas de depressdo; e se por um lado a dor incontrolavel pode exacerbar a depressao, por outro
a depressdo pode levar a que os doentes figuem mais angustiados pela dor. Muitos
medicamentos usados nas fases terminais (glucocorticdides, tamoxifeno, Interleucina2,
interferon) estdo também associados a depressdo. Finamente, depressdo pode ser atribuida a
dor pela perda de funcéo ou papel, isolamento social, e soliddo (Emanuel, Hauser et al. 2008).

Quanto mais cedo a depressdo for diagnosticada mais susceptivel podera ser o
tratamento. Contudo, algumas condi¢des podem ser confundidas com depresséo,
mimetizando-a, devendo ser excluidas: endocrinopatias como hipotiroidismo e Sindrome de
Cushing; alteracGes electroliticas como hipercalcemia; acatisia, especialmente pelos
antimiméticos bloqueadores de dopamina (Ferris, Von Gunten et al. 2002; Emanuel, Hauser

et al. 2008).

DELIRIO

O delirio € um sintoma que € relativamente comum nas horas a dias que antecedem a
morte; mais de 85% dos doentes que morrem de cancro podem ter delirio terminal. No
entanto, nas semanas ou meses antes da morte, o delirio € incomum, embora possa ser mal
diagnosticado (Emanuel, Hauser et al. 2008).

O delirio é uma disfuncdo global cerebral caracterizada por alteracbes na cognicao e
consciéncia. E frequentemente precedido pela ansiedade, mudangas no padrdo de sono e
diminuicdo da atengdo. Na realidade, o delirio deve ser distinguido da ansiedade aguda e
depressdo, bem como da deméncia; a caracteristica central para a distingdo é alteracdo da

consciéncia, que normalmente ndo € notada na ansiedade, depressdo ou deméncia e em
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contraste a esta ultima, o delirio tem um inicio agudo, uma consciéncia e inatencao flutuante e
é reversivel (embora a reversibilidade possa ser mais tedrica do que real nos doentes perto da
morte). O delirio pode ocorrer em doentes com deméncia e estes sdo mais vulneraveis
(Emanuel, Hauser et al. 2008).

Este sintoma deve ser reconhecido em qualquer doente terminal, com novo inicio de
desorientacdo, cognicdo debilitada, sonoléncia, niveis flutuantes de consciéncia, ou delirios
com ou sem agitacdo. Embora o delirio hiperactivo, caracterizado pela evidente confusdo e
agitacdo, seja provavelmente mais comum, os doentes devem ser avaliados pelo delirio
hipoactivo caracterizado pela inversdo sono-vigilia e diminuicdo do estado da alerta
(Emanuel, Hauser et al. 2008).

No final da vida, o delirio pode ter uma variedade de etiologias organicas, incluindo
encefalopatia metabolica de insuficiéncia hepatica ou renal, infeccdo, desequilibrios
electroliticos como hipercalcemia, sindromes paraneoplasicos, tumores primarios cerebrais e
metastases cerebrais; mas pode estar também relacionado com hipoxia, desidratacdo e com 0s
efeitos secundarios da terapéutica incluindo radiacdo para as metastases cerebrais, e
medicamentos, incluindo  opidides, glucocorticoides, farmacos anticolinérgicos,
antihistaminicos, antieméticos, benzodiazepinas e agentes de quimioterapia (Marco and

Schears 2006; Emanuel, Hauser et al. 2008).

INSONIA

As desordens do sono, definidas tanto como dificuldade a iniciar o sono como a
manté-lo, dificuldade de dormir pelo menos 3 noites por semana ou dificuldade de dormir que
causa compromisso da funcionalidade do dia-a-dia, ocorre entre 19% a 63% dos doentes com

cancro avancado (Emanuel, Hauser et al. 2008).
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Doentes com cancro podem ter mudancas na eficacia do sono tal como um aumento do
estdgio 1 do sono. Outras etiologias da insonia coexistem com doencas fisicas, tal como
doencas da tirdide, ou coexistem com doengas psicologicas, tal como depresséo ou ansiedade.
Medicacdes, incluindo antidepressivos, psicoestimulantes, esterdides, e B-agonistas, séo
importantes contribuintes das desordens do sono, tal como cafeina e alcool (Emanuel, Hauser

et al. 2008).

2. Sintomas nas ultimas horas de vida

E fundamental entender que as experiéncias so limitadas relativamente ao processo
de morte e a propria morte, frequentemente ndo se sabe o0 que esperar nas horas finais e depois
(Emanuel, Hauser et al. 2008). Uma boa comunicacdo com o doente e a familia é
especialmente importante durante esta altura. Com o aproximar da morte o doente deseja 0
controlo da dor, evitar um prolongamento do processo de morte, o alivio dos encargos e 0
reforco dos lacos com os entes queridos. Desta forma, o objectivo no final da vida, nos
ultimos dias ou horas, ndo se prende com acc¢des e/ou intervencgdes que coloquem em causa 0
diagndstico; mas dirigir os numerosos desafios que enfrentam os doentes e entes queridos,
nomeadamente, fisicos, emocionais, sociais, culturais e espirituais para permitir ao doente

uma morte pacifica, serena e tranquila (Cowan 2000; Marco and Schears 2006).

Sinais de morte iminente incluem diminuicdo da consciéncia em mais de 60%, "death
rattles™ em mais de 35%, cianose em 80%, e respiracdo com deslocacdo mandibular em 95%.
Embora mais de 90% morra tranquilamente, o aumento e incomodos sintomas desenvolvem-

se durante os ultimos dias entre 30% a 50%. Esses sintomas incluem dor, dispneia, respiracao
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ruidosa, nduseas e vomitos, espasmos (Cowan 2000). Para além de sintomas fisicos, existe
uma variedade de mudancas psicoldgicas que ocorrem nas ultimas horas e dias de vida. Cada
um pode ser alarmante se ndo for compreendido. Os mais comuns sdo: fraqueza e fadiga,
cessacdo do consumo, perda de capacidade para engolir, mudancas neuroldgicas (delirio
terminal).

As mudancas

2 RoADS TO DEATH THE DIFFICULT

ROAD

/ Confused = Tremulou
ReStioss %inations

neuroldgicas e na funcéo

cognitiva associadas com

Mumbling 0 processo de morte sdo o
\ Delirium
Sleepy ¢ resultado de mUItIpIos
\ Myoclonic
Lethargic ;;”‘5 factores  concomitantes.

\ Seizures
THE USUAL Obtunded
ROAD \ /

Semicomatose

Estas mudancas podem

manifestar-se ~ por  si

proprias em dois padrbes

Comatose
* diferentes que foram
Figura 3. Dois padrdes descritos como as “2 estradas para a morte”. descritos como as "duas

Adaptado de (Ferris, Von Gunten et al. 2002) estradas para a morte"

(Figura 3). A maioria dos doentes segue a "estrada usual" que se apresenta com uma
diminuicdo do nivel de consciéncia e que leva até ao coma e morte (Emanuel, Hauser et al.
2008).

O segundo caminho, ou seja, o que se anuncia como “estrada dificil para a morte”,
anuncia-se usualmente com um delirio agitado (delirio terminal). Estes doentes
frequentemente apresentam-se confusos, inquietos, e/ou em agitacdo, com ou sem troca de
dia-noite. Embora o tratamento prévio possa ter sido excelente, se o delirio for mal

diagnosticado ou mal conduzido, os membros da familia irdo provavelmente relembrar uma
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morte horrivel numa dor terrivel com compromisso cognitivo devido aos farmacos (Ferris,

Von Gunten et al. 2002).

Pode ser apropriado avaliar e tentar reverter os factores contribuintes trataveis. No
entanto, se o doente estd nas suas ultimas horas de vida sem outros sinais simultaneos do
processo de morte, a condicdo € por definicdo irreversivel. A conduta apropriada foca-se no
tratamento dos sintomas associados com o delirio terminal no sentido de amenizar o doente e
a familia.

Quando o gemido e o0s esgares acompanham a agitacdo e desassossego, Sao
frequentemente interpretados como dor. No entanto, dor incontrolavel raramente se
desenvolve ou piora nas Ultimas horas de vida. Nestes casos, € melhor olhar para a tensdo da

fronte, particularmente para os sulcos da testa, como uma pista que a dor pode estar presente.

A fraqueza e fadiga sdo sintomas que normalmente aumentam com o aproximar da
morte. Os doentes nos Gltimos dias de vida tipicamente sentem uma fraqueza e fadiga
imensas e comecam a ficar acamados; isto leva a Ulceras de pressdo. De facto, as articulagdes
podem comecar a ficar desconfortaveis se ndo movidas e a pressdo continua sob a mesma area
de pele, particularmente sob proeminéncias 0sseas, irdo aumentar o risco de isquémia de pele
e dor. Surge a questdo de viragem do doente que esta proximo do final da vida, que deve ser
balangada contra o desconforto potencial que 0 movimento causa; com o aproximar da morte,
é necessario fornecer suporte adequado e o amortecimento da cama para diminuir a
necessidade da viragem desconfortavel (Ferris, Von Gunten et al. 2002; Emanuel, Hauser et

al. 2008).
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Os doentes param de comer e de beber devido a xerostomia e disfagia, o que leva a
duas situacdes diferentes. Por um lado, muitos dos peritos sentem que a desidratacdo nas
ultimas horas de vida ndo provoca aflicdo e pode estimular a libertacdo de endorfinas e
compostos anestésicos que promovem ao doente uma sensacdo de bem-estar; os habituais
sinais de desidratacdo fazem parte do processo de morte, nomeadamente a tensdo arterial
baixa e pulso fraco. Por outro lado, com a perda do reflexo do engasgamento e a disfagia, 0s
doentes tém uma acumulacdo de secre¢des orais, produzindo ruidos durante a respiracdo, 0
denominado "death rattle”; também podem ter mudancas na respiracdo com periodos de
apneia ou a respiracdo de Cheyne-Stokes (Ferris, Von Gunten et al. 2002; Emanuel, Hauser et
al. 2008).

Uma vez que o doente ndo possa engolir, termina a admissdo oral, devido ao risco de

aspiracdo.

A perda do controlo dos esfincteres nas ultimas horas de vida pode levar a
incontinéncia urinaria e/ou fecal, sendo mais frequente a primeira. Tratamento da pele e a
limpeza sdo importantes. Um catéter urinario pode minimizar a necessidade da frequéncia na
mudanca e limpeza, prevenindo a ruptura da pele e reduzindo a necessidade dos cuidadores.
No entanto, isto nem sempre € necessario se o fluxo urindrio € minimo. Se a diarreia é

consideravel e implacavel, um tubo rectal pode ser eficaz.

Os olhos que permanecem abertos podem ser angustiantes para os espectadores a
menos que a condicdo seja entendida. Perdas avangadas levam a uma perda da almofada de
gordura retro-orbital, e a Orbita cai posteriormente dentro da cavidade orbital. Como as
palpebras tém um comprimento insuficiente para se estender até a distancia adicional para tras

e cobrir a conjuntiva, elas ndo sdo capazes de justapor totalmente. Mantém-se a humidade
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através do uso de lubrificantes oftalmoldgicos, lagrimas artificiais ou soro fisiologico (Ferris,

Von Gunten et al. 2002).

A audicdo e o tacto séo ditos como os ultimos sentidos a parar de funcionar. Caso seja
0 caso ou ndo, a familia e representantes devem ser encorajados a comunicar com o doente a
morrer. Encoraja-los a falar directamente com o doente, mesmo que esteja inconsciente, e a
segurar a mdo do doente para demonstrar afecto, pode ser um eficaz caminho para dirigir a

sua vontade "para fazer alguma coisa" pelo doente (Emanuel, Hauser et al. 2008).

3. Instrumentos de medig¢do/ Escalas

AVALIACAO DE SINTOMAS

A doenca avancada tem um espectro alargado de sintomas cuja importancia da
avaliacdo desses sintomas, rapida e eficaz, é cada vez mais reconhecida (Chang). De facto, a
avaliacdo objectiva e a medicdo de sintomas relacionadas com cancro é importante em todos
os estadios da doenca, mas assume aspectos particulares quando o principal foco de atengdo é
o0 conforto. Por outro lado, nos doentes sem cancro os sintomas presentes e a sua medi¢do ndo

tém sido estudados extensivamente (Tranmer, Heyland et al. 2003).

A dor tem sido objecto de diversas avaliacdes, seja a escala analogica visual, “The
Brief Pain Inventory” ou o0s instrumentos padronizados "The Memorial Pain Assessment
Card"; e o mais formal "The McGill Pain Questionnaire”, um dos primeiros a ser
desenvolvido. Alguns ja se encontram para diversas linguas (Chang ; Emanuel, Hauser et al.

2008).
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A dispneia tem uma avaliacdo funcional, estudos de tarefas e esforcos que estdo
centrados na quantidade de esforco necessario para causar falta de ar. As escalas mais
populares foram baseadas em descricdes psicofisicas da relacdo entre o trabalho e o esforgo
observado. A escala de Borg mede sintomas usando uma escala de 0 a 10 ancorada por
palavras descritivas e requerendo uma prova de esforco; a prova de esforco mais comum
inclui marcha de 6 a 12 minutos e descricdo posterior da dispneia sentida (Chang).

Tal como os sintomas anteriores, a fadiga é subjectiva e as mudancas objectivas
podem estar ausentes. As escalas usadas na sua avaliacdo, “Edmonton Functional Assessment
Tool”, “Fatigue Self-Reports” ou “Rothen Fatigue”, sdo normalmente usadas na investigacao
mais do que na clinica (Emanuel, Hauser et al. 2008).

Testes objectivos para avaliar a xerostomia incluem a medicdo da producédo de saliva,
a taxa de fluxo salivar total ndo estimulada (producdo de saliva apds 5 minutos) e a taxa de
fluxo salivar total estimulada (medida apds comida). No entanto, 0 uso destes testes é

recomendado primariamente para fins de investigacdo (Chang).

A avaliacdo de cada sintoma torna-se exaustiva nestes doentes e actualmente estdo
disponiveis instrumentos de avaliacdo de sintomas com producdo de um indice sumario. A
pesquisa sobre o0 uso e a aplicacdo desses instrumentos é uma nova area na avaliacdo de
sintomas. As questBes usadas nestes instrumentos devem visar elucidar os sintomas e
discernir fontes de sofrimento, bem como aferir, a interferéncia com a sua qualidade de vida.
Usando estes instrumentos garante-se que a avaliacdo é compreensiva e ndo se foca apenas na

dor ou outros sintomas fisicos (Chang ; Emanuel, Hauser et al. 2008).
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Actualmente, existem 21 instrumentos de avaliacdo de sintomas apenas para o0 cancro.
Instrumentos com boas propriedades psicométricas’ que avaliam uma ampla gama de
sintomas incluem: “Memorial Assessment Scale” (MSAS), “Rotterdam Symptom Checklist”
(RSCL)?, “Worthing Chemotherapy Questionnaire” (WCQ)® e “Computerized Symptom
Assessment Instrument”. Estes sdo longos e podem ser Uteis para avaliacdo inicial ou em
investigacdo. Os instrumentos mais curtos sdo Uteis nos doentes cujo estado de desempenho
ndo permite avaliagdes compreensivas. Escalas curtas adequadas incluem: “Condensed
Memorial Symptom Assessment Scale”, “Edmonton Symptom Assessment System” (ESAS)*,
“M.D. Anderson Symptom Assessment Inventory” (MDASI)® e “McCorkle Symptom
Distress Scale”® (Emanuel, Hauser et al. 2008).

Portenoy et al desenvolveram um instrumento de medicdo compreensiva, 0 MSAS;
um instrumento confiavel e valido para a medicao de sintomas prevalentes, caracteristicas e
angustias nos doentes com cancro, ou seja, um instrumento com uma utilidade potencial para
a investigacao e pratica clinica. O MSAS — “Memorial Symptom Assessment Scale” - é um
instrumento de avaliacdo multidimensional que capta a severidade, frequéncia e aflicdo

“perigo/angustia” do doente associando 32 sintomas altamente prevalentes; ha 3 grupos de

! Propriedades psicométricas — devem ser confidveis bem como validas.

? Questionario de avaliagdo bem validado que engloba aspectos fisicos e psicolégicos da qualidade de vida
(Hardy, J. R., P. Edmonds, et al. (1999). "The use of the Rotterdam Symptom Checklist in palliative care." J Pain
Symptom Manage 18(2): 79-84.

3 .~ . . . .
Instrumento de avaliagdo de 64 sintomas, com a gravidade de sintomas avaliados numa escala de 5 pontos;
estes sintomas estdo associados com o tratamento citotéxico de quimioterapia.

*Questionario desenhado para monitorizar a avaliagdo de nove dos sintomas mais frequentes de doentes
oncoldgicos em cuidados terminais. Estes sintomas sdo a dor, o cansaco, a ndusea, a depressdo, a ansiedade, a
tontura, a falta de apetite, a sensagdo de bem-estar, a dispneia e outros (Lopes Ferreira, P. and A. Pinto Barros
(2008). "[Measuring quality of life in palliative care]." Acta Med Port 21(2): 111-24.).

> Avalia multiplos sintomas relatados pelos doentes oncoldgicos; inclui itens relacionados com a interferéncia
dos sintomas na vida quotidiana. Nos seus 13 sintomas nucleares estdo incluidos os mais frequentes e ou
graves que se encontram em diferentes situagdes de cancro ou terapéutica (Cleeland, C. S., T. R. Mendoza, et
al. (2000). "Assessing symptom distress in cancer patients: the M.D. Anderson Symptom Inventory." Cancer
89(7): 1634-46.

® Escala gue mede o grau de angustia/aflicdo com 10 sintomas comuns que incluem: nauseas, humor, apetite,
insonia, dor, mobilidade, fadiga, funcdo intestinal e aparéncia (McCorkle, R. and K. Young (1978).
"Development of a symptom distress scale." Cancer Nurs 1(5): 373-8.).

37
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sintomas major que séo definidos como: psicolégicos (PSYCH), e fisicos de alta (PHYS H) e
baixa prevaléncia (PHYS L) (Chang, Hwang et al. 2000; Tranmer, Heyland et al. 2003).

A utilidade do MSAS foi validada num estudo de 66 doentes oncologicos e 69
doentes no estado final da vida sem cancro. O objectivo do estudo efectuado era determinar a
validade e a utilidade da medicdo de sintomas com 0 MSAS nos doentes sem cancro (Chang ;
Tranmer, Heyland et al. 2003). Os seus resultados sugeriram que este instrumento
compreendia a prevaléncia e as caracteristicas dos sintomas comuns na populacéo sem cancro
e permitia informacdo quantitativa sobre a dimensdo de cada sintoma. Sendo a principal
limitacdo deste estudo o facto desta escala ser aplicada hum Unico momento da evolugdo da
doenca. Desta forma, 0 MSAS, validado em doentes oncoldgicos, parece ter um potencial

para ser utilizado em doentes terminais ndo oncoldgicos (Tranmer, Heyland et al. 2003).

Na pratica clinica, uma Unica | Ull{El=l Avaliagcdo de desempenho

. 0 Actividade Normal
avaliacdo do desempenho tal como
1 Sintomatico, sem estar acamado
Karnofsky Performance Status (KPS) 5 <50% do dia na cama
" coloca questdes que podem ser a 3 >50% do dia na cama
) . 4 Acamado
melhor medida ("Quanto tempo do dia

" Tabela 5. Avaliagdo de desempenho do doente com 5 itens.
passa 0 doente na cama?") (Karnofsky

Adaptado de (Portenoy and Bruera 2000)
and Burchenal 1949); embora seja um
indice funcional, também pode ser considerado uma forma de avaliagdo de sintomas

(Portenoy and Bruera 2000). Nesta avaliacdo de desempenho num intervalo de 0-4, 0 € a

7 Primeiro instrumento de avaliacdo de doentes oncoldgicos, para além de exame clinico, proposto por
Karnofsky et al que sugeriram para estes doentes a utilizacdo de uma escala de desempenho. A pontuacdo
associada a esta escala variava de 0 a 100, representando estes extremos, respectivamente, a morte e a
capacidade de realizar todas as actividades normais sem quaisquer queixas nem evidéncia de doenca (Lopes
Ferreira, P. and A. Pinto Barros (2008). "[Measuring quality of life in palliative care]." Acta Med Port 21(2): 111-
24.).
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actividade normal, 1 é sintomatico sem estar acamado, 2 exige algum tempo na cama, mas
inferior a 50%, 3 é confinado a cama mais de metade do dia e 4 acamado o dia todo. Esta
escala permite a avaliacdo ao longo do tempo e correlaciona-se com qualquer severidade de

doenca ou progndstico.

PERFORMANCE
FuncTiONAL CAPABILITY OF THE PATIENT
STATUS
100 Mormal; no complains; no evidence of disease
90 Able to carry on normal activity; minor signs or symptoms of disease
80 Mormal activity with effort; some signs or symptoms of disease
70 Cares forself; unable to carry on normal activity or do active work
60 Requires occasional assistance and frequent medical care
50 Requires considerable assistance and frequent medical care
40 Disabled; requires special care and assistance
30 Severely disabled; hospitalization is indicated although death is notimminent
20 Very sick; hospitalization necessary; active supportive treatmentis necessary
10 Moribund, fatal processes progressing rapidly
0 Dead

Tabela 6. indice de Karnofsky performance.

Adaptado de (Fauci, Kasper et al. 2008).

E preciso ter presente que toda a avaliagdo é mais que a medicdo dos sintomas; € um
processo que deve ser construido no tratamento dos doentes considerando o diagnostico. As
caracteristicas dos doentes, tais como a idade, etnia, distancia geografica dos prestadores de
salde e as condigdes coexistentes também devem ser considerados porque podem influenciar
a apresentacdo e o tratamento desses sintomas. Por outro lado, a avaliacdo repetida desses
sintomas devia ser continua ao longo do curso da doenca (Patrick, Ferketich et al. 2003).
Desta forma, apesar da disponibilidade de medicGes validas de sintomas, estes utensilios ndo
sdo frequentemente utilizados na investigacdo clinica ou em estudos que explora a eficacia

das estratégias utilizadas para lidar com os sintomas (Tranmer, Heyland et al. 2003).
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AVALIACAO DE RISCO DE MORTE

As escalas de gravidade de doenga sd&o um componente essencial nos estudos de
doentes criticos, sendo usadas para fins clinicos e admissdo de doentes na UCI, inscrever e
estratificar os doentes nos estudos e, em algumas situagdes, para guiar o tratamento. As
escalas mais comuns de avaliacdo de gravidade da doenca (SAPS, “Acute Physiology And
Chronic Health Evaluation” [APACHE], LOD) calculam com alguma certeza o risco de
morte de doentes admitidos na UCI. Contudo, prevéem muito mal o risco individual de morte,
ndo se adequam aos doentes que estdo mais de trés dias na UCI, e ndo tém em conta a
resposta do doente ao tratamento. (Ehrmann, Mercier et al. 2006; Kho, McDonald et al.
2007).

O Acute Physiology and Chronic Health Evaluation Il (APACHE II) é o mais usado
para admissao na UCI em adultos. Esta escala assenta em 3 dominios: fisiologia aguda (acute
physiology score (APS)), idade e doengas crdnicas (Chronic Health Index). Doentes com
elevacdo pontuacdo APACHE Il (intervalo possivel, 0-71) tém uma elevada gravidade de
doencga (Kho, McDonald et al. 2007).

O LOD (“logistic organ dysfunction score”) ¢ uma escala construida objectivamente
pela regressao logistica e quantifica a disfuncdo organica, logo estd bem adaptada para a
avaliacdo sequencial durante a estadia na UCI, em contraste as escalas que incluem a idade ou
estado de saude crénica. Para além disso, ha cada vez mais evidéncias que sugerem que as
faléncias organicas agudas sdo o maior determinante no prognostico, tendo o estado cronico
um baixo valor (Ehrmann, Mercier et al. 2006).

Num estudo tentou-se obter um utensilio para ajudar a tomar decisdes terapéuticas na

UCI; estimou-se o desempenho de uma escala que avaliou a evolucdo do LOD entre a estadia
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do primeiro ao quarto dia® de forma a prever a morte. Conclui-se que a ALOD é um
interessante factor de progndstico, sendo facil de calcular e podendo ser usado apds 72 horas
na UCI, permitindo aos médicos considerar atitudes terapéuticas antecipadamente, e ter em
conta a resposta do doente ao tratamento. Por outro lado, € um método objectivo de avaliacao
da resposta ao tratamento e, por consequéncia, pode ser usado para completar a avaliacdo
clinica subjectiva. Quando se pretende comunicar a familia ou representantes as limitacfes
terapéuticas racionais, ALOD pode servir como um suporte numérico objectivo para toda a
discussdo ética, com um valor ALOD < 0 associado a um bom prognostico. Neste estudog, a
ALOD foi significativamente maior em doentes que morreram na UCI, sendo independente da
severidade inicial da doenca. De acordo com a regressao logistica, quando a gravidade inicial
da doenca foi medida pelo LODI, cada 1 ponto de aumento na ALOD multiplicava o risco de
morte na UCI por um factor de 1,5 (Ehrmann, Mercier et al. 2006).

Em conclusdao, um alto valor de ALOD ¢ associado com a morte na UCI. A ALOD
pode ser usada na pratica clinica diaria para avaliar objectivamente a resposta do doente ao
tratamento. Um valor negativo desta variacdo ou nenhuma mudanca é associado com uma
baixa probabilidade de morte na UCI, e portanto pode constituir um argumento contra as
limitagdes terapéuticas ética. No entanto, ALOD deve ser apenas considerado um unico
utensilio para ajudar a clinica global e evolucédo dos doentes criticos (Ehrmann, Mercier et al.

2006).

® A férmula ALOD = LOD4 — LOD1 foi usada como medida de desenvolvimento do LOD entre o primeiro e o
quarto dia na UCI. Desta forma, um valor positivo da ALOD indicava que a condi¢do do doente era pior, e um

valor negativo indicava uma melhoria (Ehrmann, S., E. Mercier, et al. (2006). "The logistic organ dysfunction
score as a tool for making ethical decisions." Can J Anaesth 53(5): 518-23.).

° Este estudo apresentou varias limitagGes. Nomeadamente, o facto de o estudo populacional final ser
constituido por um subgrupo da populagdo inicial. Os doentes com limitagGes terapéuticas antes das 72 horas
foram excluidos devido a sua considerada baixa probabilidade de sobrevivéncia; a exclusdo desses doentes,
que teriam altos valores de ALOD e que provavelmente iriam morrer, ndo influenciaram os resultados positivos
do estudo, mas podem ter contribuido para um baixo valor preditivo positivo observado. Este estudo foi
realizado em apenas uma UCI e incluiu um nimero limitado de doentes, desta forma, os resultados podem nao
ter aplica¢do a outras UCL.
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Previsibilidade e decisoes terapéuticas

When physicians prognosticate, they confront some of the most serious, emotional, and meaningful aspects of

their professional practice.

Nicholas A. Cristakis

O médico pode compreender e, em sentido lato, controlar a doenga através de trés
areas que se complementam: diagndstico, tratamento e prognostico; e através destes 0 médico
“chega a um acordo”, clinico e cognitivo, com a doenca. Dos trés, o tratamento e o
diagndstico recebem muito mais atencdo do que o prognostico, tanto a nivel do cuidado ao
doente, como da investigacdo clinica e da educacdo médica. Na realidade, o prognostico é
uma parte essencial da medicina, mas sendo fundamental é, normalmente, e paradoxalmente,
implicito. Todos os prognosticos explicitos, seja por resultados desfavoraveis ou favoraveis,
provocam ansiedade e pavor nos profissionais de saude; consequentemente, ndo sdo sO
negligenciados, como também evitados (Christakis 1999).

Por outro lado, quando se afirma perante 0 doente que ndo se consegue prever o
futuro, coloca-se uma importante distingdo entre incapacidade e relutancia para prever. Esta
distincdo é importante porque a incapacidade e a relutancia tém diferentes origens e
implicacdes; parte do problema é que a previsibilidade da morte é desagradavel (quando
formulada e ainda mais quando comunicada), desta forma, os médicos ficam inclinados a
abster-se. No entanto, quando se é capaz de formular um progndstico e se deixa de o fazer, a
qualidade dos cuidados de satde que os doentes podem receber modifica-se *° (Christakis

1999).

10 ] . e . e ;g
Por exemplo, a falta de um progndstico (ou a presenca de um inespecifico) pode significar que os médicos
consideram a doenga demasiado severa sendo desnecessario tratamento, ou inversamente, negar beneficios.
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Determinar a esperanca de vida num doente terminal é problematico; alguns doentes
morrem inesperadamente, mas frequentemente, com o aproximar da morte, os profissionais de
salde, os representantes dos doentes e os proprios doentes pressentem que o tempo de morrer
estd perto. Este pode ser o periodo denominado "actively dying” (Cowan 2000). No entanto,
para o Oscar, 0 gato, ndo é problematico precisar a morte (Figura 4).

A Steere House Nursing and Rehabilitation Center é
um lar de idosos localizado nos Estados Unidos, em
Providence, Rhode Island, que tem um papel importante no
tratamento de inicio de estddios de Alzheimer, doenca de

Parkinson e cuidados de deméncia. O Oscar é um gato que

reside no 3° piso neste lar e que desde que foi adoptado pelos Figura 4. Gato Oscar
. . . . Adaptado de (Dosa 2010)

membros como um gatinho, tem tido uma inquietante

habilidade para prever a morte. De facto, o Oscar n&o tem rival na tarefa de predizer a morte
de um doente terminal; até agora, previu mais de 25 mortes. Todos os dias, Oscar levanta-se
da sua posicéo favorita e da inicio a um passeio pelo 3° piso, quarto apds quarto, o gatinho
vai-se abeirando das camas, cheira os doentes e, de vez em quando, sobe para a cama,
enrosca-se no corpo do doente e fica ao seu lado até ao Ultimo suspiro; entregando a sua
mensagem de morte. A sua presenca a cabeceira é vista pelos médicos e enfermeiras como um
indicador de morte iminente, permitindo aos membros do centro comunicar adequadamente e
antecipadamente a familia. Para além disso, proporciona companhia aqueles que doutra forma
iriam morrer sozinhos (Dosa 2007; Dosa 2010). A histéria do Oscar é Gnica, actualmente com

5 anos de idade, continua a viver no 3° piso do lar e a praticar um papel inestimavel nos

cuidados finais dos doentes. Com este comportamento, tem ajudado a proporcionar conforto e

Por outro lado, os doentes que ndo possuem informacdo do seu progndstico podem fazer mas escolhas no final
da vida.
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companhia quando os doentes mais necessitam (Dosa 2010). As qualidades deste animal
parecem ser Unicas, razdo da sua notoriedade, mas mais relevante é os clinicos ndo as

possuirem.

A capacidade de fazer avaliacbes prognosticas tem implicacbes praticas no
planeamento dos cuidados e no aconselhamento da familia ou representantes do doente. A sua
aplicacdo clinica €, por exemplo, o tempo de estadia no hospital, normalmente um a dois
meses, poder durar seis; apesar de haver muitas razdes possiveis, a dificuldade na previséo de
sobrevivéncia em doentes oncoldgicos é um factor contributivo. Por outro lado, existe uma
variacdo significativa na previsao entre diferentes profissionais de sadde. Num estudo, foi
pedido a oncologistas e enfermeiros para estimarem a sobrevivéncia de 108 doentes do
hospital, com base em resumos de dez paginas. A correlacdo de estimativas com a
sobrevivéncia real variou de 0,2 para os oncologistas e 0,41 para os enfermeiros. Estes
resultados sugerem que diferentes caminhos de percep¢do e processamento da informacéo
clinica levam a diferentes estimativas de sobrevivéncia (Portenoy and Bruera 2000).

As estimativas de sobrevivéncia sdo factores criticos na deciséo clinica do médico e do
doente em todas as fases da doenca. Nos doentes oncoldgicos, as estimativas de prognéstico
podem aumentar de importancia, perto do final da vida, j& que é oportunidade para rever 0s
objectivos do tratamento. No entanto, embora importantes, a previsibilidade no cancro
avancado e imperfeita (Lamont and Christakis). Nos doentes cronicos o diagndstico é
conhecido e o tratamento é, muitas vezes, simplesmente continuar as intervengdes iniciadas.
Em tais casos, porque o tratamento curativo é limitado e o curso da doenga é longo, o
prognostico pode ser especialmente importante. O encontro clinico foca-se na antecipacao,

anulacdo e alivio das complicagdes subjacentes & doenga ou ao tratamento (Christakis 1999).
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As estimativas de sobrevivéncia que os médicos fazem, guiados unicamente pela sua
intuicdo e experiéncia clinica, sdo chamados progndsticos formulados. Nos parametros
clinicos do cancro avancado, estas estimativas formuladas sdo normalmente incorrectas e o
erro é quase sempre optimistico. Ou seja, 0s médicos tendem a acreditar que os seus doentes
irdo ter mais tempo de vida do que realmente tém. No entanto, estes prognosticos formulados
sdo de valor, particularmente quando integrados com outros métodos para estimar o tempo de
vida restante. Deste modo, enquanto é verdade que os modelos estatisticos podem ser mais
exactos que a intuicdo humana, também € verdade que os médicos fornecem uma importante
informacdo que nao € captada nos modelos (Lamont and Christakis).

Existe uma crescente literatura focada em identificar a clinica preditiva da
sobrevivéncia para os doentes com cancro avangado. Multiplos estudos de coorte prospectivos
e retrospectivos tém identificado trés classes de factores preditivos da sobrevivéncia dos
doentes: o estado de desempenho, os sintomas e sinais clinicos, e a previsao clinica dos
médicos (prognosticos formulados). Investigadores tém tentado integrar estes factores de
prognéstico uns com 0s outros e com novos factores para o desenvolvimento de instrumentos
de medicdo faceis de aplicacdo nos cuidados clinicos de doentes terminais oncoldgicos
(Lamont and Christakis).

O estado de desempenho é uma medida da capacidade funcional do doente.
Numerosos estudos descreveram uma associacdo entre a sobrevivéncia de doentes
oncoldgicos e o seu KPS. De facto, KPS inferior a 50% frequentemente sugere uma esperanca
de vida menor que 8 semanas para 0s doentes inscritos nos programas de tratamento paliativo.
Uma relacdo semelhante tem sido descrita em estudos nos quais o0 KPS estava ampliado com
informagdo acerca do auto-cuidado, ingestdo oral e nivel de consciéncia, uma escala
denominada “Palliative Performance Scale (PPS)” (Maltoni, Nanni et al. 1994; Lau, Downing

et al. 2006).
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Na andlise de 100 variaveis diferentes de 22 estudos, os autores dessa analise referiam
que apds o estado de desempenho, alguns sintomas e sinais clinicos eram os melhores factores
de prognostico. Conclui-se que a dispneia, disfagia, perda de peso, xerostomia, anorexia e
compromisso de consciéncia tinham uma maior evidéncia de associa¢ao independente com a
sobrevivéncia dos doentes oncologicos. Num estudo, associou-se a presenca de dispneia e
fadiga a de sobrevivéncia inferior a 30 dias; a anorexia, confusdo e xerostomia foram
associados a de sobrevivéncia inferior a 60 dias. Desta forma, a presenca ou a auséncia de
sintomas pode ajudar os médicos a estimar a sobrevivéncia dos doentes (Lamont and
Christakis).

Novos estudos focam-se no desenvolvimento de modelos de progndstico faceis que
combinem elementos de dominios reconhecidamente de progndéstico (predicdo clinica dos
médicos, estado de desempenho dos doentes, sinais e sintomas, locais primarios e
metastaticos) para conferir maior precisao as estimativas de sobrevivéncia. Por exemplo, um
grupo desenvolveu um modelo de sobrevivéncia para doentes oncoldgicos terminais que
integrou o estado de desempenho e certos sinais e sintomas clinicos numa escala denominada
“Palliative Prognostic Index (PPI)"*! (Morita, Tsunoda et al. 1999).

Por outro lado, a pesquisa clinica sugeriu que as estimativas de progndstico de colegas
podem ser mais exactas que as formuladas pelos médicos que tratam o doente. Um estudo
revelou que os médicos que conheciam pouco o doente tinham maior precisao nas previsdes
do que os médicos com algum grau emocional ligado ao doente; também evidenciou que 0s

médicos mais velhos previam com maior certeza (Lamont and Christakis).

1 besenvolveu-se esta escala numa amostra de 150 doentes oncoldgicos terminais e foi testada numa segunda
amostra com 95 doentes. O PPI previu 3 semanas de sobrevivéncia com uma sensibilidade de 83% e uma
especificidade 85% e 6 semanas de sobrevivéncia com uma sensibilidade e especificidade de 79% e
77%,respectivamente.
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Desta forma, a integracdo das estimativas méedicas com os factores preditivos, o estado
de desempenho ou clinica, parecem ser actualmente os melhores instrumentos para a previsao
da sobrevivéncia. Para os doentes ndo tratados, as curvas de sobrevivéncia e a consulta
possivel com colegas também pode melhorar a exactiddo da previsdo. O prognéstico no
cancro avancado é uma tarefa dificil mas importante, que se podera tornar mais facil tanto
quanto os médicos fiquem mais confortaveis com 0 processo e as pesquisas comecem a
desenvolver melhores utensilios para previsdo clinica. Essas melhorias podem proporcionar
aos doentes uma melhor compreensdo das suas expectativas de sobrevivéncia e desse modo
permitir-lhes tomar decisdes médicas informadas e sociais tendo em conta a trajectéria do

tratamento no final da vida, prolongamento da vida ou paliacdo (Lamont and Christakis).

1. Tratamento curativo/paliativo

Aos profissionais de PRINCIPAIS OBJECTIVOS DOS CUIDADOS DE SAUDE

, .. PRIMARIOS SECUNDARIOS
saude compete curar, aliviar e

= Aliviar o sofrimento

consolar, sempre. Por incrivel _
= Melhorar a qualidade

gue possa parecer, com O de vida
= Curadadoenga

. =  Manutengdo do
avango  desacoplado e = Evitar morte prematura ¢

= Manter ou aperfeicoar controlo
desproporcional da Medicina perteic -

. . = Suporte para familia e
a capacidade funcional

em relacdo a humanizacéo da entes queridos

=  Prolongar avida

. =  Morte com dignidade e
mesma, tornou-se mails

pacifica
comum curar do que aliviar.

Consolar entfo “nem se fala”, Tabela 7. Objectivos dos cuidados de saude.

Adaptado de (Meier 2008).
embora ndo faltem recursos
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para ambos. De facto, os objectivos dos cuidados de saude sdo numerosos, variando da cura de
uma doenca especifica para prolongamento da vida, ao adaptar a progressiva incapacidade ou
atrasar o curso de uma doenca incuravel ndo esquecendo o aliviar de sintomas ou procurar

“oferecer” uma morte com dignidade (Emanuel, Hauser et al. 2008).

Numa situacdo de doenca, ndao terminal, faz-se um tratamento no sentido curativo e
apos a falha se inicia o tratamento paliativo. Este conceito define que tratamento curativo e
tratamento paliativo no curso da doenca nunca se encontram. De facto, os objectivos dos
cuidados paliativos séo aliviar o sofrimento e melhorar a qualidade de vida dos doentes com
doenca severa e da sua familia; sendo “oferecidos simultaneamente com todos os ouros
tratamentos médicos apropriados” (Meier 2008).

A dificuldade em efectuar um prognoéstico exacto ou um progndstico pobre é a maior
barreira para assegurar cuidados paliativos e tratamento no final da vida. Uma solucéo préatica

para estas barreiras € integrar o tratamento paliativo com o tratamento curativo

independentemente do

Tratamento curativo pmgnéStico (Figura 5)-

Com esta abordagem, o
Tratamento Paliativo
tratamento paliativo jamais
1. transmite a mensagem de

Apresentacio da doenca falha, a ideia de nédo existir

Figura 5. Novo paradigma de tratamento paliativo (EUA). mals tratamentos ou “sem
Adaptado de (Meier 2008). esperanga”. O que se torna
fundamental ao integrar o

tratamento paliativo com o tratamento curativo € incluir uma avaliacdo continua dos

objectivos como parte da rotina de reavaliacdo do doente. Este é o novo paradigma, ou seja,
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no tempo de apresentacdo de uma doenca severa, o doente recebe simultaneamente tratamento
curativo e tratamento paliativo, adaptando-os as circunstancias (Emanuel, Hauser et al. 2008;

Meier 2008).

Muitas questdes assolam os meédicos relativamente ao tratamento no final da vida. Na
emergéncia medica surgem questdes e dilemas acerca de reanimacdo e tentativas de
reanimacao, cuidados paliativos, resolucdo de sintomas, preferéncias dos doentes e inclusive a
religido e crencas espirituais. Em muitos casos, o tratamento curativo definitivo ndo é possivel
ou nao é o desejado, e os objectivos do tratamento médico no final da vida abandonam o
tratamento tecnologico para medidas que proporcionam conforto e suporte para o doente e sua
familia (Marco and Schears 2006). Com a progressdo da doenca cronica ha um inevitavel
declinio da qualidade de vida, provocando um desencontro progressivo das necessidades do
tratamento agudo/curativo com as necessidades do doente. Com a salde a deteriorar-se, 0s
doentes estdo menos focados nas questdes a longo prazo e aumentam a sua atencdo para as
questdes relacionadas com a sua qualidade de vida. Com esta mudanca o desejo de tolerar 0s
efeitos secundarios da terapéutica diminui. Quando ndo ha conflito entre os objectivos
estabelecidos pelo doente e os resultados do tratamento médico, ndo ha necessidade de
mudancas no tratamento previsto. Se, pelo contrario, as metas estabelecidas pelo doente ndo
sdo discutidas ndo pode existir confianca de que os doentes estdo a receber o tratamento

médico mais apropriado (McGrew 2001).

Desta forma, para ser eficaz no tratamento no final da vida, os médicos devem ter
conceitos amplos do tratamento, devendo ser competentes a tomar decisdes, na construcdo de

relagdes e na comunicagao (Ferris, Von Gunten et al. 2002).
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O principio que o moribundo deve ser tratado com respeito e compaixdo é
amplamente aceite entre os profissionais de salde, no entanto as praticas médicas para o
tratamento do final da vida diferem ao redor do mundo. Nos Estados Unidos, a Medicina
moveu-se de um modelo paternalista para um modelo que promove a autonomia e a auto
determinacdo, na Europa as relagdes entre o doente e o médico continuam um tanto
paternalistas. Por outro lado, os diferentes paises e culturas lidam de maneiras diferentes com
os dilemas éticos que surgem como consequéncia da grande disponibilidade das terapias da
manutencdo da vida (Sprung, Cohen et al. 2003).

De facto, as expectativas do doente e as preferéncias deste ajudam a definir préaticas no
final da vida, limitando o uso de tecnologias que podem prolongar a morte em vez de facilitar
a recuperacdo (encarnicamento/futilidade terapéutica). Em alguns casos, o processo da morte
deve ser aceite como tal, pelo doente, entes queridos, e profissionais de salde. Desta forma, as
intervencdes médicas agressivas julgadas como pouco benéficas para o doente podem néo ser
oferecidas simplesmente porque a capacidade tecnoldgica existe (Sprung, Cohen et al. 2003;
Marco and Schears 2006). Por outro lado, o uso indiscriminado da tecnologia, embora feito
com boas intencdes, pode resultar no abandono ndo intencional de outras importantes
necessidades, tal como o conforto, controlo da dor, comunicacdo, espiritualidade e outros
valores importantes, por exemplo questdes relativas a religido que podem ser importantes para
garantir um significado no final da vida (Marco and Schears 2006).

O cuidado ao doente nunca deve ser retirado, mesmo que as intervencGes ou terapias
tecnoldgicas sejam retiradas ou suspensas. O tratamento no conforto deve ser sempre
providenciado para os doentes perto do final da vida e pode incluir a conduta na dor e outros
sintomas como dispneia, nausea, fadiga e depressdo bem como comunicacdo, empatia,

tranquilidade e consolo para o doente e familia (Marco and Schears 2006).
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E por isso imperativo que os médicos tenham treino e competéncia nos cuidados na
morte, sendo importante e mesmo crucial o trabalho em equipa com outros profissionais,
nomeadamente, enfermeiros, assistentes sociais e capeldes (McGrew 2001).

O tratamento dos doentes mentalmente incapazes difere em varios aspectos de outros
grupos de doentes. A incapacidade, seja ela completa ou parcial, é perpétua e faz parte da
identidade da pessoa. Isto traz uma perspectiva optimista ao tratamento do que a outras
formas de incapacidade, tal como a deméncia ou a uma perda gradual da consciéncia no
estadio final da doenca, onde a incapacidade representa uma perda de uma competéncia e de
uma identidade prévia. As decisdes tomadas no final da vida sdo por consequéncia
multidisciplinares e requerem mais tempo e esforco para compreender os desejos dos doentes

e obter o consenso completo de todos os interessados (Sharma 2004).

A conduta das estratégias para aliviar o sofrimento no final da vida come¢a com uma
avaliacdo compreensiva de todo o doente e sua familia. A avaliacdo global do doente examina
um espectro de questdes que podem causar sofrimento. Isto forma a base para o
estabelecimento de metas no tratamento ao invés de procurar a solu¢do dos problemas.
Durante a avaliacdo, € necessario inquirir sobre cada um dos sintomas possiveis e as
actividades funcionais do doente, em vez de questionar sobre 6rgdos ou anatomia. Porque 0s
sintomas sdo subjectivos, o auto-relatério do doente € gold standard de toda a avaliacdo
(Ferris, Von Gunten et al. 2002). A intranquilidade relacionada com o0s sintomas terminais
pode motivar os familiares a procurar cuidados de emergéncia no final da vida. Melhorar a
tolerancia do processo de morte, sem apressar ou prolongar a morte, € um desafio prético, e 0

controlo sintomatico é essencial (Ferris, Von Gunten et al. 2002; Marco and Schears 2006).
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SINTOMAS OBJECTIVOS DO TRATAMENTO NO FINAL DA VIDA

DOR = Dirigido atempadamente e sem preocupag¢do com o habituacao;
=  Providenciar tratamento paliativo eficaz mesmo que possa apressar
a morte; (AMA Council on Ethical and Judicial Affairs)
= |Intervengdes adaptadas ao individuo;
= Prevenir dor crdénica e aliviar dor penetrante;
= Nao duvidar da dor descrita pelo doente.

FRAQUEZA E FADIGA = Tratamento farmacolégico e ndo farmacolégico (repouso,
hidratacdo e nutricdo);
= Evitar a incapacidade do doente;
= Reduzir as actividades de rotina ou eventos sociais fora de casa;
= Adoptar regimes de exercicio e terapias fisicas.

NAUSEAS E ANOREXIA = Decisdo individual de uso de hidratacdo e nutricdo artificial.

DISPNEIA = Tratamento adaptado as etiologias, correc¢ao ou outra causa
subjacente reversivel,
= Tratamento sintomatico se ndo identificada nenhuma condicdo
reversivel.

DEPRESSAO = Tratamento de qualquer sintoma fisico que pode causar
exacerbagdes da depressao;
=  Promover a adaptagao do doente as perdas;
= Terapéutica ndo farmacoldgica combinada com terapéutica
farmacoldgica.

DELIRIO =  Fornecer lucidez ao doente terminal para se despedir dos entes
queridos;
= Tratamento intensivo;

= Informar a familia que é comum mesmo antes da morte.

Tabela 8. Objectivos de tratamento para cada um dos sintomas que ocorrem no final da vida.

Adaptado de (Marco and Schears 2006; Emanuel, Hauser et al. 2008)

Quando as medidas tradicionais sdo mal sucedidas no alivio dos sintomas, a sedacao
paliativa pode ser usada como meio eficaz para permitir o conforto ao doente. A sedacdo
terminal refere-se ao uso de farmacos que induzem quimicamente inconsciéncia nos doentes
terminais devido a sintomas refractarios. O objectivo é controlar os sintomas como a dor ou
angustia respiratoria, mas ndo causa a morte. Apesar de poder ser um caminho eficaz para
promover uma morte pacifica quando outras medidas falham, interfere com a capacidade do

doente comunicar e interagir. Desta forma, as decisdes para ministrar a sedacao paliativa séo

52
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raras, devendo ser feitas de acordo com os desejos do doente, consentimento do representante
ou substituto, e em conjugacdo com uma consulta especializada (Cowan 2000; Marco and

Schears 2006).

E fundamental para assegurar cuidados paliativos de qualidade no final da vida focar-
se em 4 amplos dominios: sintomas fisicos, sintomas psicologicos, necessidades sociais que
incluem relacionamentos, preocupacdes economicas e de tratamento e necessidades

existenciais ou espirituais (Emanuel, Hauser et al. 2008).

2. Comunicag¢do

Uma comunicagdo eficaz =~ © Cartoonbank.com h

CARE

com os doentes e seus entes
queridos €& uma componente

essencial no final da vida; a entrega

de informagdes precisas, mesmo se

considerada “fria”, é 0til para os

qeveY

doentes desenvolverem “There’s no easy way I can tell you this, so I'm

sending you to someone who can.”

© 2008 AASLD

expectativas e objectivos realisticas

Figura 6. Cartoon adaptado de (Meier 2008)
(Marco and Schears 2006).
Especialmente quando a doenca ameaga a vida, existem muitos conflitos emocionais e
momentos de tensdo potencialmente criados, colectivamente chamados de situagcdes "mas
noticias”, onde é essencial uma competéncia eficaz de comunicacdo e empatia. Esses

momentos incluem comunicar com o doente e/ou a familia acerca do diagnostico terminal, o

prognostico do doente, qualquer falha no tratamento, dar menos énfase a cura e ao prolongar
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da vida enquanto se foca mais na conduta dos sintomas e a paliacdo, cuidados avancados de
tratamento e a morte do doente (Emanuel, Hauser et al. 2008). A privacidade, atencéo,
empatia e adequado tempo passado juntos, sdo essenciais para uma comunicacdo eficaz.
Outras técnicas eficazes incluem comunicacdo ndo verbal para demonstrar empatia, usar
contacto visual, dirigir-se aos doentes pelo nome, usar linguagem perceptivel e empregar
técnicas activas de audicdo (Marco and Schears 2006).

Por outro lado ha mudancas que podem ocorrer no final da vida, sendo necessario
informar a familia porque pode ajudar a prevenir problemas e minimizar a aflicdo, a angustia,
ansiedade e preocupacdo na familia. A anorexia dos doentes bem como o estertor da morte
sdo sintomas que devem ser explicados. Os doentes param de comer porque estdo a morrer,
ndo a morrer porque pararam de comer e “death rattle” pode ocorrer e ndo € indicativo de
sufocacdo ou asfixia (Emanuel, Hauser et al. 2008).

As familias e os representantes dos doentes muitas vezes culpabilizam-se por decidir
parar os tratamentos, temendo estar a matar o doente. Isto pode conduzir a exigéncia de
intervencdes que podem ser ineficazes, prolongar o processo de morte e causar desconforto.
Em tais casos, 0 médico deve relembrar a familia ou representantes sobre a inevitabilidade
dos factos e os objectivos dos cuidados paliativos. Os médicos devem também enfatizar que a
supressdo do tratamento € legal e ética e que os membros da familia ndo sdo os causadores da
morte do doente. Esta garantia e tranquilidade podem ser necessarias em mdultiplos momentos

(Emanuel, Hauser et al. 2008).
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3. Conduta nos ultimos estadios da vida e Questoes éticas

Apesar dos grandes avangos nas tecnologias médicas, muitos doentes passam as suas
ultimas horas de vida morrendo nas UCI, e a grande maioria destes sucumbe, ndo apés a
reanimacao cardiopulmonar, mas sim apds a rendncia do tratamento necessario para a vida.
Enquanto alguns médicos vém as mortes dos doentes ndo como uma falha mas sim como um
processo inevitavel secundario a distarbios sem resposta ao tratamento, as pessoas tém medo
de morrer de uma forma duradoura, com sofrimento, falta de controlo e de sobrecarregar as
suas familias. Consequentemente, sdo muitas as questdes clinicas e éticas relacionadas com o
tratamento no final da vida e que tém sido assuntos proeminentes em Vvarios paises (Sharma
2004; Marco and Schears 2006).

O reconhecimento e uma conduta eficaz séo de grande conforto para o moribundo e
para a sua familia; no entanto a educacédo dos doentes relativa as questdes no final da vida séo
cruciais para melhorar a capacidade dos profissionais de salde para agir de acordo com 0s
desejos do doente. Por outro lado, as decisdes relativas ao final da vida, quer sejam legais ou
ndo, sdo praticadas em muitas partes do mundo mas nao relatadas tendo em conta as

implicacdes legais (Sharma 2004; Marco and Schears 2006).

DIRECTIVAS AVANCADAS

As capacidades médicas tém continuado a expandir-se, e actualmente vé-se as
implicacdes sociais, economicas e pessoais dessas mudancas; ao mesmo tempo, a escolha e
autonomia do doente sdo componentes essenciais das decisdes médicas. O progresso na
entrega dos cuidados de salde faz com que exista uma necessidade de clarificar os desejos

dos doentes; isto é particularmente importante na UCI e nos cuidados paliativos. Os desejos



Morte: conceito, factores determinantes e sua previsibilidade | 56

dos doentes podem incluir estender a vida usando tecnologia avancada (que pode ou ndo
reverter a doenca) ou garantir qualidade de vida. Desta forma, a compreensédo dos objectivos e
expectativas de cada doente é crucial para fazer as decisdes correctas, oferecer os tratamentos
correctos e proporcionar cuidados que sdo consistentes com esses objectivos (Cohen 2007).

De facto, os “ultimos desejos” dos doentes podem ser expressos por directivas
avancadas. As directivas avancgadas permitem planear os cuidados médicos futuros no caso de
0s proprios ficarem incapazes de tomar essas decisdes; idealmente devem ser feitas antes de
alguma crise ou de uma fase terminal de uma doenca. Ou seja, sdo documentos que indicam
os desejos do doente relacionados com os cuidados meédicos, tendo em conta que esses
desejos ndo poderiam ser expressos no futuro (Marco and Schears 2006; Emanuel, Hauser et
al. 2008). Existem dois tipos de documentos, o primeiro inclui testamento vital ou orientacdes
objectivas; estes sdao documentos de consulta que descrevem tipos de decisGes que devem
indicar o cuidado médico. Alguns sdo mais especificos, delineando cenérios diferentes e
intervencdes que o doente pode escolher; dentro destes alguns sdo para uso geral e outros para
doentes com doencas especificas (HIV ou cancro). Os menos especificos podem ser
declaracbes de negar intervencbes de manutencdo da vida ou formas que descrevem o0s
valores pelo qual devem guiar decisdes especificas no tratamento terminal. O segundo tipo de
directiva avancada permite a designacdo de um representante de cuidados de satde que é um
individuo escolhido pelo doente para tomar decisdes. A escolha ndo é um tipo de documento
ou outro; uma directiva combinada que inclui testamento vital e designacdo de um
representante € muitas vezes usada, e deve indicar claramente se prevalece uma preferéncia
especifica do doente ou escolha do representante, caso exista conflito (Emanuel, Hauser et al.
2008).

Estes documentos tém alguns efeitos positivos, 0 mais importante dos quais € facilitar

a implementacdo dos desejos especificos de cada doente, mesmo quando o doente é incapaz
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de comunicar esses desejos. Sem estes documentos os médicos, e aqueles que tomam as
decisbes, muitas vezes fazem suposicdes incorrectas a respeito das preferéncias do doente.
Alguns problemas existem que impedem a aplicacdo universal das directivas avancadas.
Mesmo quando estes documentos estdo completos e disponiveis, pode existir um importante
desacordo entre os médicos em relacdo a quais os procedimentos especificos apropriados a
cada doente. Por outro lado, apenas uma minoria dos doentes completa estes documentos e
uma menos ainda se apresenta na emergéncia médica com estes documentos. Para além disso,
0s doentes mudam os seus desejos e as suas preferéncias por variadas raz@es e a identificacao
do “correcto” ¢ critico se multiplos documentos especificam diferentes representantes ou
exista conflito entre os desejos do doente (Marco and Schears 2006; Cohen 2007).

De acordo com uma pesquisa recente, os médicos de emergéncia médica (78%) evitam
a tentativa de reanimacdo para os doentes que possuem uma directiva avancada legal,
indicando uma vontade para honrar os desejos dos doentes relacionados com o seu préprio
cuidado médico. Adicionalmente, a maioria dos prestadores pré-hospitalares (89%) afirmam
que retém a tentativa de reanimacao para os doentes com directivas legais. Estes resultados
demonstram que em ambiente de emergéncia e pré-hospitalar se cumpre mais frequentemente
do que é estimado com as directivas avangadas, sugerindo que é nestes ambientes que 0s
documentos podem ser especialmente Uteis. Em contraste, estudos conduzidos noutros
regimes de internamento tém demonstrado variavel compliance com as directivas avangadas
(Marco and Schears 2006).

Por outro lado, 0 método corrente para identificar os desejos dos doentes e assegurar
que eles estdo a ser incorporados no plano de cuidados ndo esta a funcionar. Nem os doentes
nem os médicos tém bem documentado as directivas avangadas que sdo frequentemente
disponiveis, nem as directivas proporcionam adequada orientacdo sobre as decisdes a tomar

ou a identificar um representante que compreenda o que o doente querera no futuro. O
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objectivo de possuir uma directiva avancada é admiravel. Se € realistico esperar que se possa
cumprir o objectivo é incerto. Contudo, perante os resultados de alguns estudos deve-se
considerar modelos alternativos para obter as instrucdes, assegurando que as directivas
reflectem com grau de certeza os desejos dos doentes, e comuniquem instrucdes aos
profissionais de satde (Cohen 2007).

Estudos mostram que na area de directivas antecipadas, médicos mostram conhecer
pouco sobre os objectivos estabelecidas pelos seus doentes, mesmo quando os doentes
confirmam por escrito os seus desejos de tratamento no final da vida. Consequentemente, a
comunicacdo e avaliacdo de competéncias tornam-se importantes no tratamento de doente
com doenca crénica avancada. E embora alguns dos profissionais de salde possam estar
relutantes para discutir questdes como o tratamento no final da vida e estes documentos.
Demonstrou-se que muitos dos doentes que receberam a oportunidade de discutir 0s seus
préprios desejos tem opinides definidas relativas a preferéncias de reanimacdo (Marco and

Schears 2006).

“REANIMACAO OU NAO REANIMAGAO: EIS A QUESTAO!”

O processo de morte ja foi considerando uma ocorréncia natural mas actualmente é
marcado pela intervencdo médica. Esta deslocacédo cultural, juntamente com a disponibilidade
de tratamentos e intervencdes médicas, tem contribuido para a relevancia da ordem de nao
reanimacao/ressuscitagdo (ONR) no tratamento no final da vida. A ONR, introduzida
aproximadamente a meio século atras, continua a levantar questdes e controvérsias entre 0s
profissionais de saude e os doentes, ainda que as suas implicacbes sejam frequentemente

pouco compreendidas (Loertscher, Reed et al.).
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Na area da reanimacao, as decisfes devem ser tomadas rapidamente e sdo baseadas na
informacdo prestada pelo médico de emergéncia, a qual pode estar incompleta ou errada.
Quando se tomam decisbes relacionadas com a reanimacdo muitos factores devem ser
considerados, incluindo o beneficio potencial da reanimacdo e 0s riscos potenciais.
Tradicionalmente, a maioria dos médicos de emergéncia tentam a reanimacao cardiopulmonar
(RCP) para os doentes em paragem cardiaca, desde que ndo possuam uma directiva avancada
legal. Uma vez que poucos doentes tém uma directiva completa e legal e apenas uma frac¢do
destes tém o documento disponivel, a medida padrdo para muitos médicos é a tentativa de
reanimacdo (Marco and Schears 2006). A RCP é composta pela administracdo de
compressdes toracicas, tipicamente combinadas com respiracdo artificial, desfibrilhacdo
cardiaca e medicacdo intravenosa. Uma ONR proibe o uso de medidas de ressuscitacdo no
caso de paragem cardiaca. Os médicos e doentes devem ponderar o julgamento clinico com o
estado funcional de base do doente, co-morbilidades e objectivos de cuidados para chegar a
uma decisdo apropriada de “code status™*? (Cohen 2007).

A conversa relativa ao “code status” ¢ uma importante e gratificante oportunidade para
0s médicos comunicarem com 0s seus doentes; no entanto, a complexidade e elementos
emocionais deste assunto coloca desafios. Os doentes indicam que pode ndo ser ideal discutir
0 “code status” e divulgam um novo diagnodstico na mesma conversa. Ndo obstante, as
discussbes devem ocorrer prontamente, antes da deterioracdo do estado clinico que se opde a

participacdo activa do doente.

2 “Code status” — decis3o do doente se deseja receber RCP apds paragem cardiaca.
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A decisdo do doente querer ou ndo uma
ONR ¢ influenciada por muitos factores (Tabela
9). A obtencdo da ONR é também influenciada
pela regido e é mais comum entre o0s rurais e
instituicbes sem fins lucrativos. No entanto,
estudos entram em conflito em relacdo a
associacdo com a comunidade versus centros
médicos académicos. Com 0 mesmo cenario
clinicoo e por ordem decrescente, 0s
pneumologistas seguidos dos internistas e por
fim cardiologistas tém maior probabilidade de
recomendar uma ONR. Embora os meédicos
residentes mais frequentemente recomendem

uma ONR a medida que ganham experiéncia, a

DETERMINANTES FAVORECEDORES DE ONR

= Doenga avangada

= Sexo feminino

= Raga branca

= Reduzida cognicao

= Diagndstico (++ cancro)

= Co-morbilidades

= Crencas relativas ao prognéstico e
cuidados médicos

= Residentes em lar de idosos

= Dependéncia nas actividades

diarias

Tabela 9. Factores associados ao doente para ONR.

Adaptado de(Loertscher, Reed et al.).

capacidade dos séniores € menos provavel que a aptiddo dos juniores para fazer essa

recomendacdo (Kelly, Eliasson et al. 2002).

Aproximadamente 70% dos doentes internados tém uma ONR no momento da morte.

No entanto, muitas dessas ordens sdo escritas uns dias antes da morte, servindo assim como

um marco para ndo impedir a morte em vez de ser o resultado duma decisao planeada (Cohen

2007).

Nos Estados Unidos, a RCP € realizada aproximadamente em 1% das admissdes

hospitalares e em 30% das mortes em internamentos; sendo, em muitos casos, uma medida

apropriada e com uma probabilidade mensuravel de sucesso (Tabela 10). No entanto, em

muitos outros casos, 0 éxito é extremamente improvavel e a tentativa de reanimagéo nédo é
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benéfica para o doente e pode ndo ir de em encontro aos seus desejos. A compreensao dos
dados relativos a reanimacdo, éxitos, factores preditivos dos éxitos, e alternativas sao
essenciais para uma apropriada decisdo medica relacionada com a reanimacdo (Marco and

Schears 2006; Cohen 2007).

SUCESSO PROGNOSTICO

»  Estado de satide prévio SOBREVIVENCIA APOS RCP

= |dade jovem

=  Paragem cardiaca testemunhada = 4 em 10 sobrevive a uma RCP inicial

= Ritmo inicial de fibrilhagao = 1 em 10 sobrevive apés alta
ventricular

= 1 em 4 sobrevive mais que 5 anos
= RCP <10 minutos

=  Paragem respiratdria (oposicdo a
Tabela 10. Doentes submetidos a RCP no hospital com

paragem cardiaca) probabilidade de sobrevivéncia.

Tabela 11. SituacBes com maior probabilidade Adaptado de (Loertscher, Reed et al.)
de sucesso prognodstico apds RCP.

Adaptado de (Loertscher, Reed et al.)

Mdltiplos estudos tém mostrado sobrevivéncia limitada apdés RCP (Tabela 11).
Embora a taxa de sucesso seja baixa, “American Heart Association Guidelines” e muitas
politicas de hospitais sugerem ou preconizam reanimacdo para todos os doentes excepto
aqueles com ordens de ndo reanimacdo prévias, claros sinais de morte como rigor mortis ou
lividez, ou se ndo ha beneficio psicoldgico esperado apos toda a terapia (Marco and Schears
2006; Cohen 2007). Aos doentes que sobrevivem apds reanimacdo, o seu estado funcional
muitas vezes permanece aceitavel e é intimamente ligado com o seu estado pré-hospitalar.
Todavia, muitos dos sobreviventes que eram previamente independentes necessitam de
reabilitacdo ou ajuda de enfermagem e ocasionalmente ficam profundamente incapacitados

(Cohen 2007).
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Actualmente, a todos os hospitais e instituicdes médicas ¢ exigido pelo “Joint
Commission” ter procedimentos formais para discutir, documentar e implementar ONR

(Cohen 2007).

RETIRADA E RETENCAO PARA O TRATAMENTO DA MANUTENCAO DA VIDA

A retirada e a retencdo de intervencbes médicas agudas que sustentam a vida dos
doentes terminais sdo no momento praticas standard. Mais de 90% dos doentes americanos
morrem sem RCP, assim como muitos renunciam outras intervencdes potenciais para manter
avida. As praticas variam amplamente entre os hospitais e UCI, sugerindo que as preferéncias
do médico sdo elementos mais importantes que os dados objectivos (Emanuel, Hauser et al.
2008).

Estudos observacionais europeus demonstraram a retirada ou retencdo no tratamento
da manutencdo da vida em 6% a 13, 5% dos doentes admitidos nas UCI, resultados de
diferentes paises. Foi efectuado um estudo de forma a observar e descrever as praticas actuais
no final da vida nas UCI nos vérios paises europeus, para determinar a incidéncia global,
documentar variagdes nos padrdes das praticas, e para analisar semelhancas e diferencas nos
termos das variaveis que possam explicar as diferencas. Neste estudo, a retencdo do
tratamento foi definida como uma decisdo que ndo foi feita para iniciar ou aumentar uma
intervencdo de manutencdo da vida (doentes ndo submetidos a RCP); a retirada do tratamento
foi definida como uma deciséo tomada para parar activamente a intervencdo de manutengéo
da vida presentemente fornecida; e encurtamento activo do processo de morte foi definido

como uma circunstancia em que alguém realizou um acto com a intencdo especifica de
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encurtar o processo de morte™. O estudo demonstrou que as accdes no final da vida sdo
rotina nos cuidados intensivos europeus e que o suporte de vida foi limitado em 73% dos
doentes do estudo e em 10% nas admissdes nos cuidados intensivos. Tanto a retirada como a
retencdo do tratamento de suporte de vida pareceram ser aceites pela maioria dos intensivistas
europeus enquanto o encurtamento do processo de morte, apesar de ocorrer em poucos casos,
permaneceu raro. O estudo forneceu dados Uteis para os medicos e familias aproximarem o
tempo de morte apesar das limitacGes variadas (Sprung, Cohen et al. 2003).

No estudo acima citado, a escolha da terapia de limitar a vida em vez da de suporte de
vida esteve relacionada com a idade do paciente, diagndsticos agudos e cronicos e nimero de
dias na UCI. Estudos anteriores tiveram ainda maiores limitacdes para doentes mais idosos,
scores de gravidade da doenca, periodo de internamento na UCI, e certos diagnésticos como
cirrose, severas falhas cardiacas e respiratérias, cancro e paragens cardiacas. A maior
limitacdo neste estudo ocorreu para doencas neurologicas graves e para HIV nas doencas

cronicas (Sprung, Cohen et al. 2003).

Num estudo constatou-se que, em doentes admitidos nas UCI e durante 24 horas, a
probabilidade de existir uma ONR foi fortemente relacionada com a idade do doente e a
severidade da doenca. Desta forma, supde-se e antecipa-se que na retirada de ventilagdo
mecénica se encontre determinantes semelhantes; no entanto, num estudo ndo se encontrou
associagdo entre a retirada do tratamento e a idade do doente, estado funcional prévio,

severidade da doenca e gravidade de disfuncdo organica. Neste estudo foram encontrados

Y Este acto no inclui a retirada ou retencdo de tratamento. Exemplos incluem: overdose intencional de
narcoticos, anestésicos, ou potassio. Este termo foi usado em substituicdo a eutanasia activa porque alguns
investigadores insistiram que esse termo ndo poderia ser incluido nos cuidados intensivos, ja que os doentes
ndo pedem a acgdo (Sprung, C. L., S. L. Cohen, et al. (2003). "End-of-life practices in European intensive care
units: the Ethicus Study." JAMA 290(6): 790-7.).
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quatro factores independentes associados com a retirada da ventilagdo, nomeadamente,
percepcOes do médico relativamente ao doente, preferéncias relativas ao uso de suporte de
vida, predi¢cdes dos medicos associadas a probabilidade da sobrevivéncia dos doentes na UCI
e do estado cognitivo futuro do doente e por ultimo, 0 uso de inotrOpicos ou vasopressores.
Desta forma, estes resultados sugerem que o processo da retirada do suporte de vida esta

atento aos desejos dos doentes (Cook, Rocker et al. 2003).

A ventilacdo mecanica pode ser a intervencao mais desafiante para a retirada. As duas
abordagens sdo a remoc¢édo do tubo endotraqueal (TE) e o desmame terminal, que consiste na
reducdo gradual do fluxo de oxigénio ou frequéncia ventiladora. A maioria dos médicos
utilizam ambas, contudo 1/3 dos médicos preferem a Ultima técnica a remocao do TE. Alguns
recomendam o desmame terminal porque os doentes ndo desenvolvem obstrucdo das vias
aéreas superiores e angustia causada pelas secrecdes e estridor; no entanto, esta técnica pode
também prolongar o processo de morte e ndo permitir a familia estar com o doente sem o TE.
Para assegurar conforto aos doentes conscientes ou semiconscientes antes da retirada do
ventilador, devem ser suspensos o0s agentes de bloqueio neuromuscular e administrados
sedativos e analgésicos. Removendo os agentes de bloqueio neuromuscular os doentes
mostram desconforto, facilitando a titulacdo de sedativos e analgésicos; e também permite a
interaccdo entre o doente e a sua familia. A familia deve ser tranquilizada sobre os
tratamentos para 0s sintomas comuns ap0s a retirada do suporte ventilatorio tal como a
dispneia ou agitacdo e avisados da incerteza do tempo de sobrevivéncia - mais de 10% dos
doentes inesperadamente sobrevivem um dia ou mais apés a ventilagdo mecénica ser parada

(Emanuel, Hauser et al. 2008).
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A visdo ética convencional é que ndo ha distincdo moral entre manter ou retirar o
tratamento no final de vida. Este pensamento néo € universal, e alguns profissionais de saude
sdo mais relutantes em retirar do que em manter as terapias. Um estudo indica que ambas as
accOes gozam de aceitacdo generalizada na Europa (Sprung, Cohen et al. 2003).

As decisdes de interromper o tratamento alargam-se desde doentes nas UCI, criancas
com malformacdes congénitas muito graves a idosos com deméncias terminais, levantando de
facto problemas éticos analogos neste grupo de doentes: iniciar ou ndo tratamento, continuar
ou interromper um tratamento ja iniciado. Na pratica clinica, os médicos acham muito mais
dificil interromper um tratamento ja iniciado, do que ndo iniciar tratamento (Carneiro,
Antunes et al. 2005).

Toda a decisdo em termos de recusa ou interrupcdo de tratamento de doentes com
prognostico muito reservados comeca por se basear no potencial conflito entre o valor
absoluto da vida e o conceito de qualidade de viver. Desta forma, no processo de tratamento
de um doente grave torna-se por vezes claro que a continuacdo do esforco terapéutico é indtil
em termos de recuperacao provavel do doente, apenas prolongando o tempo de vida até uma
morte inevitavel, é nesta situacdo que surge o conceito de futilidade terapéutica, cujos
paradigmas sdo as manobras de reanimacdo e as medidas de suporte de vida (Carneiro,

Antunes et al. 2005).

FUTILIDADE TERAPEUTICA

E preferivel evitar o termo futilidade devido a uma continua controvérsia sobre o
significado do termo. Em vez disso, as intervencfes devem ser referidas como ndo benéficas
medicamente, ineficazes ou tendo uma baixa probabilidade de éxito. Os dilemas existentes

relacionados com as intervencdes ndo benéficas frequentemente surgem como resultado de
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uma inadequada ou ineficaz comunicagdo entre o medico, doente e familia. Quando uma

diferenca de opinido existe, os esforcos iniciais devem ser para melhorar a comunicagéo,

educacdo e decisdo partilhada. Em muitos casos, isto € suficiente para resolver os conflitos

(Sharma 2004).

DEFINICAO DE FUTILIDADE TERAPEUTICA

Futilidade qualitativa

“Incapacidade de terminar uma total dependéncia
do doente no tratamento médico intensivo”
Negacdo pelas partes de intervencdes que

prolonguem a vida, acordos tacicos da comunidade.

Futilidade quantitativa

“Quando os médicos concluem que nos ultimos 100
casos, um tratamento médico foi inutil”

Tratamento futil se funciona em <1% dos casos

Tabela 12. Definigdo do que se considera futilidade nos cuidados médicos.

Adaptado de (Emanuel, Hauser et al. 2008) e (Carneiro, Antunes et al. 2005).

Habitualmente, quando as duas partes envolvidas divergem em termos de valores ou

objectivos discute-se a futilidade terapéutica, por exemplo, a familia insiste na continuagéo do

esforco terapéutico enquanto os medicos acham a morte inevitavel e desejam apenas manter

0s cuidados paliativos (Carneiro, Antunes et al. 2005). No entanto, decidir se um tratamento

qgue obtém 6 semanas adicionais de vida ou 1% de vantagem de sobrevivéncia confere

beneficio, depende relativamente aos objectivos e preferéncias dos doentes (Emanuel, Hauser

et al. 2008).

As decisdes relacionadas com intervengBes ou tratamentos de emergéncia; a

probabilidade do beneficio do doente; e decisdes para permitir, limitar ou reter intervencdes

devem ser feitas num contexto bem estabelecido de dados, desejos do doente e da familia e o

julgamento dos profissionais. Quando determinadas intervencGes ou tratamentos séo retirados
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porque sdo julgadas como improvaveis no beneficio do doente, é crucial que o médico
continue a cuidar do doente e a manter a compaixdo, comunicacdo, entrega de informagcéo,
aconselhamento e a coordenagdo com outros servigos que podem ser Uteis ao doente e a
familia. A manutencdo de um papel activo nestes aspectos do tratamento do doente e dos
entes queridos pode, em muitos casos, ser de maior valor do que as intervencdes tecnoldgicas.
(Sharma 2004)

As questdes éticas levantam-se quando chega o momento das decisGes no final da
vida, e € necessario identificar os principios éticos gerais subjacentes as decisdes tomadas. De
facto, os dilemas éticos frequentemente surgem na pratica clinica quando dois dos principios
ou valores éticos colidem; e embora o envolvimento do comité institucional de ética ou o
sistema de justica possa ser util em algumas definicdes clinicas, as decisGes no departamento
de emergéncia médica frequentemente ndo permitem o tempo necessario para essas consultas
(Sharma 2004; Marco and Schears 2006).

Em muitos paises ha a tendéncia para dar mais peso ético ao principio da autonomia
guando em confronto com o principio da beneficéncia; na realidade existem alternativas
possiveis para 0 doente expressar a sua vontade, nomeadamente as directivas avancadas
(raramente usados em Portugal). De facto, apenas quando ndo € possivel conhecer a vontade
do doente o principio da beneficéncia deve prevalecer sobre o principio da autonomia; a Unica
questdo € saber qual é o melhor bem para o doente e quem o determina (Carneiro, Antunes et

al. 2005).
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Conclusdo

Ist’s hard to let go. There is no room in our physche for accepting the wrath of nature or the vagaries of the

human constitution. It is hard to let go, and no one really teaches us how.

Ranjana Srisvastava

Durante a carreira médica aprendemos como combater a doenca, equiparando o dever
de tratar com a missdo de curar, deixando pouco espaco para a incerteza e muito menos
morte. Médicos e outros prestadores de cuidados de saude devem trabalhar no sentido de
superar esta perspectiva tradicional do papel do médico; em muitos casos, as terapias
curativas ndo sdo possiveis ou desejadas e a morte € um passo natural (Marco and Schears
2006; Srivastava 2007).

Identificar doentes que irdo morrer pode ajudar a tomar decisdes terapéuticas, apesar
de estas estarem predominantemente sob critérios subjectivos. Desta forma, torna-se
imperativa uma previsao da morte dos individuos, de forma a permitir decisdes terapéuticas
antecipadas, devendo esta previsdo estar disponivel inicialmente durante a estadia na UCI. Por
outro lado, € fundamental entender que estas decisdes, e as suas limitacGes, irdo sempre
considerar o doente como um todo, e particularmente o seu estado de salude prévio a admissao

na UCI (Ehrmann, Mercier et al. 2006).

Todos os médicos se confrontam com doentes que representam uma variacdo neste
tema. Muito frequentemente ndo ha avaliacdo dos objectivos dos doentes antes de todos 0s
exames estarem completos, e entdo os doentes muitas vezes sdo inseridos em planos de

tratamento com pouca discussdo de opgdes, objectivos e resultados (McGrew 2001).
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A medida que se celebram cada vez mais avancos na medicina, quase nos esquecemos
da panoplia de doencas que estdo condenadas a ser cronicas, incuraveis, e ocasionalmente,
terminais (Srivastava 2007). Para que se possam prestar mais e melhores cuidados médicos,
surge a necessidade, directa ou indirecta, de aumentar os conhecimentos. E neste sentido que

a investigacao cientifica adquire uma importancia indiscutivel.

A variabilidade de condutas encontradas no final da vida pode estar relacionada com o
continuo evoluir das praticas de final da vida, ocorrendo a diferentes ritmos e em diferentes
graus entre os varios paises (Sprung, Cohen et al. 2003). O que se torna comum em todos
eles, e em muitas conquistas da Medicina, é a importancia dos cuidados paliativos, uma vez
gue nem todos os doentes irdo ajustar-se ou beneficiar do espectro de testes, farmacos e
intervencdes. E, por vezes, basta sentirmo-nos confortaveis a cuidar dos doentes mesmo
guando se esgotam ideias. Isto incumbe a fraternidade médica a incentivar e investir
fortemente na boa formacdo ndo s6 em cuidados paliativos, mas também na ética e
comunicacdo, areas que frequentemente sdo vistas como extras opcionais na realizacdo de um

médico (Srivastava 2007).

Estes sdo tempos excitantes da Medicina. Mas ndo nos devemos esquecer que ndo ha
descoberta terapéutica que va eliminar a necessidade de bom senso, comunicacdo sensivel e

arte de deixa-los ir.

“The most difficult lesson you will learn is when stand back and do nothing.”

(Srivastava 2007)
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