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RESUMO

Conversar sobre finitude e planejamento avangado de cuidados, incluindo desejos, preferéncias
e progndstico, de maneira precoce, com pacientes com doengas em estagio avangado, tem
impactos positivos no fim de vida, sendo um ponto importante para o fornecimento de
cuidados de qualidade. Considerando o primeiro nivel de entrada e assisténcia, a Atengéo
Priméria a Saude tem papel fundamental nos cuidados de fim de vida. Esse trabalho apresenta
duas experiéncias vivenciadas em uma unidade béasica de salde, de Ouro Preto-MG, com
pessoas em cuidados paliativos e discuti sobre aspectos da formagdo em comunicagdo em fim
de vida e a importéncia da utilizacdo de ferramentas para esse fim, durante a Residéncia de
Medicina de Familia e Comunidade. A ideia da morte ainda é considerada um tabu, e € um dos
maiores desafios. Foi possivel verificar a necessidade de maior treinamento e espacos de
reflexdo sobre esse tema durante a formacéo. Além de tornar conversas sobre morte e questdes
de fim de vida habituais tantopara o profissional, quanto para paciente e familia, verifica-se a
relevancia da implementacdo de estratégias e instrumentos que auxiliem no treinamento de
habilidades de comunicacédo pelo residente na pratica clinica, assim como para identificacéo
dos pacientes que podem se beneficiar de cuidados paliativos na APS e realizacdo de
planejamento de cuidados, de maneira sistematica e padronizada.

Palavras chave: Cuidado Paliativo. Comunicacdo. Atencao Primaria a Sadde.



ABSTRACT

Talking about finitude and advanced care planning, including wishes, preferences and
prognosis, early on with patients with advanced-stage disease, have positive impacts on end-
of-life care, being an important point for providing quality care. Considering the first entry
and healthcare level, Primary Health Care (PHC) has a crucial role in end-of-life care. This
work presents two experiences in a basic health unit, in Ouro Preto - MG, with people in
palliative care and discuss aspects of professional training in communication about finitude
during the residency in Family and Community Medicine at the Federal University of Ouro
Preto. The idea of death is still considered taboo, and it is one of the biggest challenges. It was
possible to verify the need for more training and spaces for reflection on this topic during
training. Besides turning conversations about death and end-of-life issues common both for
professionals, patients and families, there is the relevance of implementing strategies and
instruments that help the resident to train communication in clinical practice, as well as to identify
patients who can benefit from palliative care in the PHC and implementation care planning, in
a systematic and standardized way.

Key Words: Palliative Care. Comunication. Primary Health Care.



LISTA DE ABREVIATURAS

APS: Atencdo Primaria a Saude

CP: Cuidado paliativo

ESF: Estratégia Salde da Familia

GW: Go Wish

MFC: Medicina de familia e comunidade

OMS: Organizag¢do Mundial da Saude

SBGG: Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia

SBMFC: Sociedade Brasileira de Medicina de Familia e Comunidade
SUS: Sistema Unico de Salde

PRMFC: Programa de Residéncia Médica em Medicina de Familia e Comunidade
UBSF: Unidade Basica de Saude da Familia

UFOP: Universidade Federal de Ouro Preto



SUMARIO

L T0] 51U 107:Y TS 07
(@S I Y PR 12
METODOLOGIA . ... e e e e sare e e nnae e e e 13
RESULTADOS E DISCUSSAOQ .....coovveeveeerceeeeteeeeseesssiesie s sesss s sessss s, 14
PriMEIra EXPEIIENCIA ... .c.viivieiecie ittt sttt ae e te et e s e e s raesteeseestaeteaneesneas 14
SEGUNAA EXPEIIENCIA ... eveeeieieeieiete ettt sb bbb 15
Dialogo sobre questdes de fim de Vida..........ccooeiiiieiiiiincee e 16
Formacao em conversas SObre fINItUAE .........cccoceeiieii i 17
CONCLUSAD......cooieiieiieeiseteieste sttt 23

REFERENCIAS ..o et e e e et e e e e et e e et e e e s et ee e e e e e en e, 24



INTRODUCAO

A capacidade de enfrentar, cuidar e saber conversar sobre a perspectiva da morte e do
morrer esta evoluindo ao longo do tempo, principalmente com o surgimento e valorizacdo do
cuidado paliativo. No entanto, para que esse cuidado seja implementado de forma assertiva, €
necessario formacédo e treinamento qualificado na Atencdo Primaria & Satde (MENEGUIN;
RIBEIRO, 2016).

O cuidado paliativo (CP) é uma abordagem que busca promover a qualidade de vida,
suprindo necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais de pessoas e suas familias que
sofrem de doengas ameagadoras da vida. Preferencialmente, deve ser ofertada desde o inicio
do diagnéstico, sendo caracterizados como um direito humano e uma responsabilidade ética,
tanto do sistema quanto de todos os profissionais de saide (CARVALHO; PARSONS, 2012).

A Atencdo Primaria & Sadde (APS) corresponde & porta de entrada do Sistema Unico
de Salude (SUS) e propde um cuidado integral que busca promover e proteger a salde dos
individuos nas dimensdes individual e coletiva, prevencdo de agravos, diagnostico,
tratamento, reabilitacdo, reducdo de danos e manutencdo da salde. A Estratégia de Saude da
Familia (ESF) é a base em que se alicerca e organiza a expansao, qualificacdo e consolidacao
da Atencdo Bésica no Brasil (MINISTERIO DA SAUDE, 2023). Dessa forma, a equipe de
salde na APS, por abranger o cuidado do nascimento até a proximidade e a ocorréncia da
morte, é parte fundamental na abordagem das situacfes de final de vida e oferta de CP da
comunidade (MARCUCCI et al., 2016).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude, a necessidade de CP de uma populacao
pode ser prevista a partir do perfil de mortalidade. Considerando todos os diagndsticos, 50 a
80% dentre as mortes ocorridas por causa natural poderiam ser beneficiados por essa
abordagem (SILVA, 2014).

Em 31 de outubro de 2018, o Ministério da Saude publicou a resolugdo n°® 41, que
normatiza e define que cuidados paliativos devem estar disponiveis no ambito do SUS, em
todos os pontos da rede de maneira integrada (SILVA, 2014). No entanto, a despeito da
legislacdo, a oferta de CP ainda € uma realidade incipiente. Uma pesquisa publicada em
dezembro de 2021 mostrou que o Brasil é, dentre 81 paises, o terceiro pior para se morrer
devido a diversos fatores, incluindo a deficiéncia em cuidados paliativos (FINKELSTEIN et
al., 2022).

Um aspecto importante para o fornecimento de CP é o respeito aos desejos e
prioridades dos pacientes. Apesar disso, estudo recente mostrou que, enquanto 90% dos

adultos consideram como importante conversar sobre seus desejos de fim de vida, apenas



27% realmente tiveram essa conversa (SORRELL, 2018). Autores, como Gawande afirmam:

Pessoas com doengas graves tém outras prioridades além de simplesmente prolongar
suas vidas. As pesquisas indicam que entre suas principais preocupacdes estdo evitar
o sofrimento, fortalecer seus relacionamentos com familiares e amigos, estar
mentalmente conscientes, ndo ser um fardo para os outros e alcancar uma sensagédo
de completude. A questdo, portanto... € como podemos construir um sistema de
salde que de fato ajude as pessoas a alcancar o que Ihes é mais importante no fim de
suas vidas (GAWANDE, 2015, p. 148- 149).

Dessa forma, discute-se a importancia do didlogo sobre a finitude e morte (nesse
trabalho, usados como sindnimo), como um meio de buscar uma experiéncia de morte mais
digna para pacientes e familiares.

Diversas barreiras sdo descritas pela literatura para o estabelecimento de discussdes
sobre morte, desejos e preferéncias no fim de vida, tanto do paciente quanto do profissional de
salde. Além da falta de recursos, tempo e experiéncia, diferencas culturais e dificuldade de
prognastico, cita-se também a relutdncia do paciente ou membro da familia (ENG; HEWITT;
KEKALIH, 2022; BRIGHTON; BRITOWE, 2016).

A ideia da morte ainda é considerada um tabu, e € um dos maiores desafios. Se
historicamente, a morte era vista como algo natural, o processo de medicalizagdo ocorrido a
partir do século XXI, acarretou um afastamento gradual desse evento, do ambiente familiar,
para dentro dos hospitais, influenciando a maneira de se encarar a morte como um fracasso e
ndo como uma fase do desenvolvimento humano (Ariés, apud DIAS, 2020). De maneira geral,
as pessoas evitam falar sobre o processo da morte ou sua possibilidade. Por meio de um
acordo silencioso entre familiar, médico e paciente, evita-se falar sobre a gravidade da doenca
e finitude, criando uma situagdo conhecida como “conspira¢do do siléncio”, uma forma de
protecdo mutua (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Autores como Selaimen et al., [s.d.], também apontam a deficiéncia na formacéo
médica de disciplinas sobre como lidar com a morte e o morrer, como uma fase natural da
vida. Dias (2020) cita Kluber-Ross e Kovacs, umas das escritoras mais importantes nessa
temética, que discutem a necessidade da educagdo para a morte, ndo somente para 0S
profissionais de salde, mas para toda a sociedade, a fim de melhorar a forma de encarar e
cuidar desse evento.

Existe um escasso numero de estudos que avaliam a capacidade de se liderar conversas
de fim de vida. Pesquisa canadense, identificou que de 289 médicos de familia, apenas um
terco se sentiam confortiveis em discutir sobre o planejamento de cuidados com o paciente
em CP e seus familiares (CHPCA, 2014 apud Santos, 2017).

Além disso, estudos demonstram que médicos e estudantes de medicina geralmente



sentem-se despreparados ou incomodados ao abordar o tema da morte. A carga emocional
dessa comunicagdo é um dos fatores que influenciam e exigem treinamento de habilidades aos
profissionais. Smeenk et al. (2017) identificaram que entre as principais preocupacfes em
discutir sobre questdes de fim de vida estava a incerteza de qual seria 0 tempo certo de iniciar
0 tema na trajetdria da doenga, associado ao medo de lidar com questdes emocionais, como,
por exemplo, abalar as expectativas e esperancas em relacdo ao tratamento. O mesmo trabalho
mostrou que, através da implementacdo de sessGes de treinamento em comunicacdo e
promocdo de reflexdes sobre autodeterminacéo, liberdade de escolha e esperanca, o limiar do
desconforto e sensibilidade em falar de morte e morrer pode ser diminuido. Além disso,
demonstrou que a utilizagdo de perguntas do tipo: “vocé ficaria surpreso se esse paciente
morresse no proximo ano” para médicos e estudantes em treinamento, pode ser uma forma de
determinar o momento mais apropriado para a discussao.

Pinheiro et al. (2012) relataram a experiéncia do ensino de CP através de um estagio
em um ambulatério de CP na Residéncia de Saude da Familia da Escola de Medicina do
ABC, Sédo Paulo. Esse estudo considerou a experiéncia positiva, por promover além de um
ensino técnico, um ambiente de reflex&o sobre temas dificeis, como dor, sofrimento e morte,
diminuindo barreiras para abordar e conversar com pacientes terminais.

Alguns estudos avaliaram ferramentas que incentivam a comunicagdo sobre questdes
de fim de vida e planejamento avangado de cuidados (DUPONT, C. et al., 2022; LIU et al.,
2021; Volandes AE et al., 2013). Dupont, C. et al. (2022) analisaram 20 recursos que
fornecem educacéo ao paciente para apoiar o planejamento avancado e apesar da variedade de
recursos identificados terem demonstrado beneficios que ampliam tais discussdes, de uma
maneira geral, sdo subutilizados na pratica e ndo sdo universalmente aceitos. Além disso, a

maioria possuia apenas versdes em inglés e/ou espanhol, destacando-se o The Conversation
Project®, um guia ja traduzido em portugués para ajudar as pessoas a conversarem sobre seus

desejos e cuidados de fim de vida, e 0 jogo de cartas Go Wish®, traduzido e adaptado pela
Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG). O jogo é composto por 36 cartas e
tem frases do tipo: “Quero alivio da dor e da falta de ar” e “Prefiro morrer em casa”, que o
paciente deve classificar em ordem de importancia e prioridade, escolhendo 10 cartas ao final
do jogo. Tem o objetivo de facilitar uma conversa sobre o fim de vida, criando uma
oportunidade para a identificacdo de desejos e preferéncias de acordo com os seus valores
(SBGG, n.d).

Ademais, Delgado-guay (2016) traz a contribuicdo de Stewert et al. (1999) sobre as
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quatro dimens@es para uma boa comunicacdo médico-paciente no &mbito de questdes de fim
de vida: fornecer informacdes claras, capacitar os pacientes a ter um papel ativo na tomada de
decisbes, demonstrar empatia, apoio e afeto; estabelecer um plano conjunto. Portanto,
destaca-se 0 método clinico centrado na pessoa (MCCP), descrito por Steweart e
colaboradores (2017), como uma importante ferramenta de comunicagdo nesse ambito, assim
como na prética e na formacdo do médico de familia e comunidade. O MCCP busca alcancar
0 entendimento da pessoa e sua doenca de forma integral, respeitando as necessidades e
crencas para a tomada de decisbes compartilhadas e construcdo de um plano terapéutico
conjunto, estimulando a autonomia e protagonismo da pessoa em seu processo de salde.

A sociedade brasileira de medicina e comunidade (SBMFC) formulou em 2015 um
Curriculo Baseado em Competéncias, e apresenta o cuidado paliativo como competéncia
essencial, assumindo um papel fundamental na formacdo médica nesse campo de atuacdo
(SBMFC, 2015).

O municipio de Ouro Preto, local onde foi realizado esse trabalho, possui uma
populacdo estimada de 74.825 habitantes (IBGE, 2021), situa-se na regido Central de Minas
Gerais e possui 12 distritos. Sua ESF é composta por 26 Unidades Béasicas de Saude da
Familia (UBSF), sendo 11 na sua sede, 14 em distritos e 2 em subdistritos.

No municipio existe o Programa de Residéncia Médica em Medicina de Familia e
Comunidade (PRMFC) da Universidade Federal de Ouro Preto (UFOP), originado em 2013,
cujo campo de préatica sdo algumas das unidades citadas acima e se orienta pelo mesmo
curriculo de competéncias da SBMFC (OURO PRETO, 2013). Importante ressaltar que o
municipio ndo possui um Servigo Atengdo Domiciliar (SAD), assim como equipe de cuidados
paliativos em seu hospital de referéncia, denotando a relevancia de se desenvolver habilidades
em cuidados de fim de vida por parte dos profissionais que atuam na APS.

Este trabalho surgiu a partir do meu interesse sobre o tema, com foco em dialogo sobre
finitude. Reflexdes acerca do tema da morte a partir de vivéncias na minha vida pessoal e
profissional, despontaram em mim uma angustia e inquietacdo, se o didlogo sobre a
terminalidade da vida pode tornar melhor o processo de adoecer e morrer para paciente e
familia. E possivel que a ideia de finitude, “colocada na mesa”, transforme o modo de cuidar e
ser cuidado? Portanto, a partir de tais questionamentos, relato aqui a minha tentativa de se
abrir espaco para conversar sobre finitude e favorecer um dialogo sobre desejos e prioridades
ao final da vida com dois pacientes e seus familiares em CP na UBS do Bairro Piedade, Ouro
Preto — MG. Como uma iniciativa de fazer a discussédo, busquei aplicar o jogo “Cartas na

Mesa”.
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Frente a minha compreensdo da necessidade de aprimoramento da formacdo e
capacitacdo sobre CP e dialogo sobre finitude como residente em Medicina de Familia e
Comunidade ap0s as duas experiéncias aqui relatadas, nesse trabalho busco discutir e

aprofundar meu estudo sobre o tema.
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OBJETIVO

Apresentar duas experiéncias vivenciadas com pessoas em cuidados paliativos e
discutir sobre aspectos da formacdo em comunicacdo em fim de vida e a importancia da
utilizacdo de ferramentas para esse fim, durante a Residéncia de Medicina de Familia e
Comunidade.
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METODOLOGIA

Este estudo consiste no relato de duas experiéncias com pacientes em CP, durante
minha formacéao no Programa de Residéncia Médica de Familia e Comunidade na UFOP.

A UBSF Caminhar, do Bairro Piedade, local que se desenvolveu esse trabalho, possui
uma populacéo registrada de aproximadamente 3300 pessoas, e era composta por mim, como
médica residente do segundo ano, uma médica preceptora, outra residente do primeiro ano,
duas técnicas de enfermagem e quatro agentes comunitarios de saude.

A partir de visitas domiciliares para abordagem de questdes de fim de vida, propus
uma conversa sobre finitude, desejos e preferéncias, mediada pelas ferramentas de
comunicagdo clinica como o jogo “Cartas na Mesa” da SBGG e o Método Clinico Centrado
na Pessoa. O relato dos pacientes se deu por escrita livre apds cada encontro, preservando as
identidades dos mesmos. Para analise e discussdo das experiéncias foi realizada busca na
literatura com foco em cuidados em fim de vida e treinamento médico em comunicagdo sobre

finitude.
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RESULTADOS E DISCUSSAO
Primeira experiéncia

A primeira experiéncia ocorreu na Unidade Bésica de Saude Piedade, Ouro Preto —
MG, a qual estava passando um curto periodo durante as férias do meu preceptor.

Durante um dia de visita domiciliar, surgiu a demanda de um paciente em cuidado
paliativo exclusivo em que foi identificado a necessidade de se realizar uma conversa acerca
da morte/finitude e se oportuno aplicar o jogo “Cartas na Mesa”.

Estavam presentes na visita eu, como médica residente, a preceptora, 0 paciente e sua
filha. No primeiro momento, buscamos entender suas preocupagfes, sentimentos e
expectativas em relagdo aquela fase de sua vida. A partir de uma escuta atenta e acolhedora, a
conversa caminhou para uma reflexdo acerca do medo da morte. Havia uma grande esperanca
na cura e a0 mesmo tempo um sentimento de paz e aceitacdo em relacdo a morte. Nesse
momento, ocorreu um distanciamento do familiar que até entdo estava participando da visita,
demonstrando, por meio de gestos e expressdes, certa desaprovacdo acerca do tema daquela
conversa. Apesar de sua fragilidade, paciente mostrava uma grande abertura e receptividade
para o didlogo. Dessa forma, com alguma duvida, se aquele seria 0 momento ideal para
aplicacédo do baralho ou n&o, introduzimos e apresentamos 0 mesmo, seu objetivo e dindmica,
0 que foi prontamente aceito pelo paciente. Convidamos a filha para que participasse, se
assim desejasse, e de forma respeitosa se manteve presente durante todo o jogo, se
emocionando em alguns momentos.

O paciente, entdo, comecou a ler carta por carta, fazendo reflexes sobre cada uma,
sem classifica-las em ordem de importancia. Tentei, por receio em ndo atingir o objetivo do
jogo, conduzi-lo para que separasse as cartas. Porém, aos poucos, foi possivel perceber o
guanto ele trazia de forma tdo genuina aquilo de mais vivo que havia dentro do seu coragéo.
Optei entéo, por simplesmente deixar que o paciente conduzisse o fio daquela conversa como
quisesse, me colocando no lugar de expectadora e aprendiz, frente a um paciente que
demonstrava tanta sabedoria, lucidez e inteireza. Em um curto intervalo de tempo, o paciente
demonstrou, por meio de sua atitude, coragem, forca, resiliéncia, esperanca e fé diante da vida
e da morte. Apesar de ndo separar em ordem de prioridades, algumas cartas trouxeram temas,
que a partir da sua discussdo, sugeriram para mim o que poderia ser valioso para ele, como
por exemplo sua religiosidade e seu desejo de rever e estar com pessoas queridas e sua familia
(através de cartas como “Gostaria de um objeto religioso perto de mim”, “Quero minha
familia e meus amigos perto de mim”). Além de expressar questdes praticas por meio das

cartas, como o fato de ja ter pensado em seu funeral e seu testamento, a carta “Quero poder
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dizer: Obrigado, Eu te amo, Me desculpe, Adeus”, também deu a oportunidade de expressar
todo o seu sentimento de gratiddo e amor em relagdo a toda a sua familia, principalmente a

sua filha, até aquele momento de sua vida.

Segunda experiéncia

A segunda experiéncia ocorreu na mesma comunidade que a primeira. Estavam
presentes eu, outra médica residente, a paciente e sua filha. A paciente possuia uma doenca
grave, avancada, e que limitava enormemente a sua vida. Da mesma forma, procurei iniciar a
conversa escutando ativamente suas preocupacdes, ideias e sentimentos em relacdo a sua
condigdo. A paciente expressou ter consciéncia da irreversibilidade da sua doenca, porém
afirmava com firmeza que néo sentia tristeza. Apesar disso, a filha demonstrou que o tema da
morte estava presente nos pensamentos da mae cotidianamente e, por meio de choros
contidos, a paciente fez surgir para mim, sentimentos de angustia e tristeza frente a sua
doenca. Procurei, entdo, escutar e legitima-los, porém, encontrei grande dificuldade em
aprofundar a vivéncia naquele mar de emocdes acumuladas. A filha, por meio de sua atitude
durante a visita, algo firme e autoritaria, me pareceu que inibia a mde de expressar suas
angustias e medos e que, por isso, se tornavam velados.

Mesmo encontrando essa dificuldade, tentei progredir na conversa, € ao propor o
baralho, foi interessante notar que a filha, que estava até entdo em pé, rapidamente puxou uma
cadeira e sentou-se proximo de todos. Inicialmente, parecia interessada em participar daquela
conversa, mas ao explicar o objetivo e a finalidade dessa, a filha considerou inaceitavel.
Apesar de deixar aberto para a mae decidir, a atitude da filha me causou uma impressao de
que imaginar um fim tdo préximo da mée era uma ameaca, da qual precisaria protegé-la. Dito
disso, a paciente, com certa passividade e conformismo, ndo aceitou a proposta, o que foi

acolhido.
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Dialogo sobre questbes de fim de vida

Um dos deveres da medicina é oferecer uma morte confortavel para aquelas pessoas da
qual a morte ndo é possivel postergar (ISLABAO, 2022). Conforme Temel el al. (2010),
conversar sobre finitude e planejamento avancado de cuidados (incluindo desejos,
preferéncias e prognostico) de maneira precoce, com pacientes com doencas em estagio
avancado e suas familias, tem impactos positivos nos cuidados no final da vida. No entanto, €
necessaria uma mudanca cultural, principalmente dentro das profissdes de saude, para que
essas conversas se tornem um direito de todas as pessoas e familias que assim o desejarem
(SALLNOW et al., 2012).

No percurso desse trabalho, inicialmente, procurei planejar qual seria 0 melhor método
e qual paciente poderia ser elegivel para o didlogo sobre questdes de fim de vida.
Anteriormente as duas experiéncias aqui relatadas, havia dois pacientes “candidatos” com
cancer em estagio avancado e jA& em CP. Meu preceptor, eu e outras duas residentes
conseguimos fazer uma primeira visita para um deles, que até entdo era desconhecido da
equipe. Identificamos uma demanda importante de controle da dor e uma demanda por parte
da familia em relacdo a comunicacdo de mas noticias e terminalidade. Optamos por iniciar o
manejo da dor primeiramente e em um segundo momento, ap6s um vinculo estabelecido,
tentar abordar a conversa sobre questes de fim de vida com paciente e familia. No entanto,
ambos pacientes faleceram antes da oportunidade de aprofundar tal abordagem.

No decorrer de todas as vivéncias desse trabalho, pude perceber alguma resisténcia em
se conversar sobre a morte, tanto por mim, quando dos familiares. Semelhante a literatura
(SMEENK et al., 2017), me deparei com varios sentimentos e barreiras. Havia sempre uma
duvida se haveria um “melhor momento” para discussdes sobre o fim da vida. Alguns
guestionamentos surgiram antes e durante a realizacdo desse trabalho: O que iria surgir? Seria
capaz de conduzir uma conversa sobre esse tema tdo delicado? Como seria a aceitacdo? Havia
um medo de causar angustia nos pacientes e um sentimento de despreparo que me faziam
reconsiderar a escolha do tema.

Para entender parte dessa dificuldade em se conversar sobre a morte, procurei verificar
como a morte foi tratada ao longo da historia.

A despeito de todos os avangos tecnologicos, a morte permanece um tabu na sociedade
ocidental. Entretanto, Aries (apud DIAS, 2020), em seus estudos sobre a morte no Ocidente,
demonstra que em outros momentos da histéria houve diferentes formas de se encarar esse
evento. A morte, na Idade Média, era vista como algo natural e familiar, onde o doente era o

protagonista e tinha autonomia para se preparar e vivenciar seus Ultimos momentos com
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familiares e amigos. Para esse autor, a morte era “domada” na antiguidade, passando a ser
interdita nas sociedades contemporaneas. A “morte domada” era caracterizada pela aceitacéo
¢ familiaridade com essa, ja com a “morte interdita”, ocorre uma inversdo do sentido da
morte, que passa a ser escondida e silenciada, caracterizando um tabu na modernidade. Nesse
contexto, hd um deslocamento do local da morte, do espaco doméstico para os leitos
hospitalares, tornando, assim, esse momento cada vez mais solitério e silencioso. Ao sair de
casa, a morte deixou de ser publica e se tornou objeto de interdicao.

A partir dessa breve reflexdo histérica, a minha inquietacdo, que conduziu esse
trabalho e o objetivo de se conversar sobre a finitude, ficou ainda mais viva, frente a
compreensdo de que a discussdo de forma aberta sobre a morte, preferéncia e desejos de fim
de vida, seria importante para reduzir o desconforto sobre o tema, tanto meu, quanto dos

pacientes e familiares, e talvez ajudar a trazer maior dignidade para o morrer.

Formag&o em conversas sobre finitude

Aprendi muitas coisas na faculdade de medicina, mas mortalidade ndo era uma
delas... [nossos] livros didaticos ndo tinham quase nada sobre envelhecimento,
fragilidade ou morte. Como o processo se desenrola, como as pessoas vivenciam o
fim de suas vidas e como isso afeta aqueles ao seu redor pareciam irrelevantes. Do
jeito que vimos, o proposito da escola médica era nos ensinar como salvar vidas, nao
como cuidar de sua morte (GAWANDE, 2015. p. 11)

E cada vez mais evidente a importancia do desenvolvimento da filosofia do CP, por
meio do ensino e da pesquisa em todos os ambitos da formacdo médica, objetivando alcancar
as necessidades daqueles pacientes que enfrentam doencas ameacadoras da vida (SANTOS,
2017).

Apesar da SBMFC apresentar em seu curriculo, 11 competéncias essenciais acerca dos
cuidados paliativos que vao desde o manejo da dor, Ulceras de decubito e terminalidade, até a
comunicacdo de mas noticias e abordagem ao luto (SBMFC, 2015), ndo me foi oferecido
durante a minha formacao, treinamento de habilidades de forma estruturada, em conversas
sobre finitude.

Estudo de Gryschek et al. (2012), através de uma analise critica de tal curriculo,
identificou necessidade de melhorias e propuseram novas e ampliadas competéncias. Destaco
uma proposta que vai de encontro a lacuna que identifiquei na minha formacdo, que é a
inclusdo da habilidade no desenvolvimento de planos de cuidados individualizado e integral
aqueles recebendo CP e técnicas adequadas de comunicacao durante o cuidado, com énfase na
comunicacdo de mas noticias.

Para realizar um plano de cuidados, € necessario conversar sobre a morte, e a trajetoria



18

desse trabalho evidenciou essa deficiéncia na formac&o em conversas sobre finitude, desejos e
preferéncias de fim de vida, que vai desde a graduacdo, até a residéncia medica.

Para compensar um pouco a deficiéncia na minha formagdo como um todo, no inicio
do segundo ano da residéncia de MFC, busquei uma oportunidade de realizar um estagio
optativo em Cuidados Paliativos no Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas
Gerais. Durante o periodo de um més, pude ter mais contato com essa area e com excelentes
profissionais. No entanto, notei um foco no ensino do controle de sintomas e ndo houve éxito
em vivenciar e acompanhar conversas sobre planejamento de cuidados, desejos e preferéncias
de fim de vida. Dessa forma, mesmo em um servi¢co de cuidados paliativos, essa pratica ndo
se mostrou como parte do cotidiano. Essa observagdo emerge de uma experiéncia individual e
limitada a um curto periodo de tempo, e de maneira nenhuma um julgamento de valor ao
referido estagio.

A partir dessa vivéncia, também notei o contraste da atencdo hospitalar e da APS no
cuidado de pacientes em final de vida e suas familias. O cuidado integral proposto pelo CP ¢
uma das caracteristicas compartilhadas com os principios que regem o SUS e a APS (COBO
et al, 2019). Ademais, destaca-se a longitudinalidade, orientacdo comunitaria e a coordenacéo
do cuidado, principios da APS que dialogam especificamente com o CP. Segundo Forrest e
Barclay (2007), uma vez que a APS e os profissionais de saude que nela atuam se propde a
estarem préximos geograficamente, culturalmente e emocionalmente dos usuéarios, familiares
e cuidadores, ao longo do tempo, a APS se torna um servico de salde privilegiado para ofertar
os cuidados em fim de vida.

Oliveira, Ferreira & Resende (2013) apontaram que devido ao déficit no ensino de
forma sistematizado em CP na graduacdo e pés-graduacdo, alunos e profissionais nao se
julgam capacitados a oferecer controle de sintomas, manejo de casos complexos e cuidados de
fim de vida. Santos (2017) observou que, possivelmente devido as similaridades da APS e
CP, entre elas, o cuidado centrado na pessoa e na familia, a elaboracdo de um plano
terapéutico que contemple 0s aspectos psiquicos, espirituais, culturais, sociais e econdémicos,
com objetivo na manutencdo ou na melhora da qualidade de vida, o ensino do CP na
residéncia de MFC acontece no curriculo oculto e de forma néo planejada.

De maneira semelhante, pude perceber a minha formagéo em cuidado paliativo, como
médica de familia e comunidade. Foram realizadas discussdes ndo sistematizadas acerca de
casos clinicos que permeavam a tematica finitude, além de trés aulas tedricas com duracdo de
cerca de 1 hora, elaboradas por um grupo de residentes diferentes, que abordaram os

conceitos gerais sobre o tema, abordagem da terminalidade, organizacéo da equipe e controle
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dos principais sintomas, disponibilizando pouco espago para um aprofundamento das
discussoes, reflexdes e treinamento em comunicacgéo sobre cuidados de fim de vida e morte.

Kovacs (apud SORGATTO, 2014) propds que a criacdo de um espagco para se
conversar e viabilizar a reflexdo sobre a propria morte, assim como a do outro, pode ajudar a
melhorar a forma de lidar com essa questéo no local de trabalho.

Nos dois casos desse trabalho, assim como no acompanhamento de alguns pacientes
no estagio de CP, algumas dificuldades encontradas foram amenizadas por meio do uso de
uma comunicacao centrada na pessoa, uma habilidade e ferramenta que faz parte da formacéo
em MFC.

Nas duas experiéncias relatadas, como eram pacientes que ainda ndo conhecia,
procurei entender previamente o contexto junto a preceptora e a residente que ja
acompanhavam os mesmos. Em ambas visitas, estava presente o profissional de referéncia
daqueles dois pacientes, o que facilitou a abordagem. Como descrito no relato, em um
primeiro momento, busquei através de uma escuta atenta e acolhedora explorar 0s
sentimentos, ideias e expectativas em relacdo aquele momento de suas vidas e em relacdo a
morte.

O primeiro paciente teve uma maior abertura para o dialogo e apesar de nao ter
conseguido aplicar o jogo conforme as instrucées, pude perceber que o0 uso do jogo “Cartas na
Mesa”, versao traduzida do “Go Wish” (GW), se mostrou como um facilitador para estimular
a autonomia e protagonismo ao final da vida daquele paciente, elementos que sdo muito
importantes para uma medicina centrada na pessoa. Dessa forma, foi possivel oferecer a
possibilidade de fazer escolhas, surgindo substratos importantes para realizacdo de um plano
conjunto de manejo de problemas. Além disso, as ideias e discussGes sobre algumas das
cartas, permitiu ao paciente a expressdo de sentimentos, como o de gratiddo pela sua filha,
sugerindo aumentar o envolvimento emocional e aproximagao entre ambos.

Ha uma variedade de jogos de cartas com 0 objetivo comum de auxiliar a iniciar
conversas sobre questdes de fim de vida, morte e planejamento antecipado de cuidados. A
maioria desses é derivada do “Go Wish” (GW), porém, ainda h& poucos que avaliam e
comprovam a sua eficdcia (FERNANDO; LOURENCO; VALE, 2021).

Ressalta-se que no quesito de educacdo médica, um estudo que relatou a experiéncia
utilizando o jogo GW em uma disciplina de cuidados paliativos na graduacdo, verificou que o
mesmo ajudou a ensinar sobre a variabilidade nas prioridades dos pacientes e assim ensinar
sobre a relevancia de se considerar as prioridades dos pacientes quando a doenga avanca

(OSMAN, H. et al.; 2017). Apontando, dessa forma, que o jogo também pode ser utilizado
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para aprimorar a formagéo e treinamento em habilidades de comunicagdo sobre fim de vida.

Um ponto levantado apds anélise das experiéncias foi a diferenca na abertura para o
dialogo e uso do jogo. Enguanto na primeira houve prontiddo e éxito, no segundo caso havia,
de antemdo, uma resisténcia por parte do paciente e da familia, ndo sendo possivel avancar na
conversa. Nesse sentido, essa dicotomia presente trouxe a tona o questionamento se existe um
perfil de paciente/familia que é ou ndo aberto a ter esse tipo de conversa.

Segundo Lankarini-Fard et al. (2010), alguns dos motivos comuns para pacientes ndo
aceitarem realizar o jogo séo fadiga, transtorno emocional, esclarecimento prévio de suas
preferéncias e incapacidade de se concentrar na classificagdo dos cartdes. Em contrapartida,
outro estudo discutiu que uma das hipdteses de quais seriam as caracteristicas daqueles
pacientes que optaram por completar o jogo GW foi o fato desses pacientes estarem mais
doentes e frageis, ou por outras razdes fisicas ou psicoldgicas, mais conscientes da
necessidade de comunicar as preferéncias de fim de vida do que aqueles que recusaram ou
ndo concluiram o processo (LITZELMAN et al., 2017). Tal estudo, trazendo a perspectiva de
que a profundidade do estabelecimento de metas é mais sobre a autonomia do paciente e
crengas pessoais e menos sobre a limitacdo da utilizacdo de recursos médicos, discute que as
relacOes familiares sdo frequentemente complicadas por tristeza e negacdo quando os idosos
discutem seus desejos em um planejamento avancado de cuidados, privando o idoso da
oportunidade para a conversa.

Estendendo a reflexdo para o Brasil, Aradjo (2020) cita estudo realizado pela The
Economist em 2017 em parceria com a Kaiser Family Foundation sobre os desejos de fim de

vida no Brasil, Estados Unidos, Japdo e Italia, que discute:

[..] os brasileiros foram os mais propensos a dizer que a maioria das pessoas no
pais tém pouco controle sobre seus cuidados médicos ao fim da vida (setenta e
nove por cento). Em relagdo aos entrevistados dos demais paises, os brasileiros
foram os que mais disseram que os médicos devem dar a palavra final em relagdo
aos tratamentos necessarios (quarenta por cento), sendo que, dentre os brasileiros
que afirmaram néo ter discutido os desejos de fim de vida com os entes queridos, a
principal razdo informada foi de que eles confiariam no que o médico dissesse que
¢ o melhor (HAMEL; WU; BRODIE, 2017, p. 30 apud ARAUJO, 2020).

Dessa maneira, foi possivel identificar algumas convergéncias da literatura com o
desfecho das duas experiéncias vivenciadas. Na primeira, me ocorreu uma expressdo de
fragilidade e consciéncia da aproximacdo da morte mais evidente. Enquanto na segunda,
devido a dificuldade na aceitacdo a proposta de se conversar sobre 0s desejos da paciente,
aparentou para mim, que o familiar tinha aquele ato como equivocado e repreensivel, apesar

de ter deixado em aberto a escolha para a mae. N&do houve oportunidade para aprofundar no
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entendimento de tal atitude, mas me pareceu que havia entdo uma questéo importante sobre a
autonomia, pois o familiar deixou claro que ndo era possivel tal conversa e ndo cabia a
ninguém, além do médico e de Deus, saber o que € melhor para cada um ao final da vida.

Dessa forma, no segundo caso, percebi que ndo se trata apenas de uma ideia
reducionista sobre a recusa do uso do jogo, como uma negacdo da morte, pois nem todo
paciente e familia vai ser aberto a essa conversa e que cada um vai ter um tempo diferente
para essa abertura. No entanto, aquele encontro, me fez recordar a “conspiragdo do siléncio”.
Parecia haver ali um sofrimento do paciente e familiar frente aquela situacdo, porém nao
existia espaco para a partilha do mesmo, destacando um isolamento emocional entre ambos.
Abrir espago para conversar sobre esse assunto, mesmo que de forma incipiente, pode ter
facilitado a expressdo daquele sofrimento frente a morte, dando assim pistas para futuras
abordagens.

Visto que foram experiéncias pontuais, a caréncia de um maior vinculo previamente a
abordagem, foi um fator que provavelmente dificultou uma melhor exploracdo de queixas e
sentimentos, interferindo na narrativa de ambos os casos.

Conversar sobre a morte pode ser inaceitavel para algumas pessoas ou familiares tanto
emocionalmente, quanto cognitiva ou culturalmente. Porém, destaca-se que a conversa € um
processo, € ndo uma Unica conversa (SALLNOW et al., 2022). Dessa maneira, evidencia-se
um aprendizado importante desse trabalho. Conversar sobre a morte, desejos e preferéncias ao
final da vida demanda mais vinculo do que geralmente é possivel se formar em um Gnico
encontro.

Algumas estratégias poderiam ser usadas para um melhor aprofundamento das
conversas sobre a finitude, aceitagdo do uso do baralho e atenuacdo das barreiras encontradas.
Seriam elas: assegurar um ambiente protegido, garantir a longitudinalidade e criar um maior
vinculo previamente, reduzir o nimero de cartas para o paciente mais fragil, oferecer o
baralho para o paciente e familia refletir em particular sobre cada uma das cartas quando
acharem oportuno, e em um segundo encontro, conversar sobre o resultado, diminuindo o
tempo da intervencdo (MOLLER et al., 2020; LANKARANI- FARD et al., 2010).

Minha experiéncia com o0 jogo “Cartas na Mesa”, considerando as percep¢des com o
paciente do primeiro relato, me apontou que este instrumento talvez possa auxiliar a estimular
0 protagonismo do paciente na fase final de vida, a refletir sobre a morte e tornar essa
conversa menos dificil, tendo potencial para fazer parte da minha maleta como médica de
familia.

Assim como acontece em outros paises, como Australia e Reino Unido, em que o
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proprio sistema de salde incentiva e disponibiliza guias para realizacdo de conversa sobre
questBes de fim de vida e planejamento de cuidados (NICE, 2019; HEALTH, 2019) ha que se
desenvolver estratégias para que avancemos nessa direcdo, como a criacdo de um programa
nacional com incentivo ao planejamento de cuidados e fornecimento de informacdes e
recursos a populacdo e aos profissionais de salde sobre cuidado paliativo, morte e luto,

tornando esse tipo de conversa essencial e indispensavel.
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CONCLUSAO

Abrir espago para conversar sobre finitude de forma ativa, mesmo que incipiente e
com diversas limitacdes, contribuiu para 0 meu amadurecimento e repertério de informacéo e
experiéncias sobre o assunto. Para conversar sobre a morte € necessario tempo, escuta,
vinculo e coragem.

H& muito para se trabalhar com o paciente e familia, antes de trazer a tona o tema da
morte, campo que envolve varios sentimentos dificeis e que muitas vezes sdo velados.

Além de compreender a necessidade de maior treinamento e espacos de reflexao para
tornar essas conversas cada vez mais habituais e naturalizadas no meu dia a dia, pude verificar
que o método clinico centrado na pessoa € parte fundamental nesse processo.

Ademais, destaca-se a relevancia da implantacdo de estratégias na minha préatica
clinica para identificacdo dos pacientes que podem se beneficiar de cuidados paliativos na
APS, assim como instrumentos para realizacdo de planejamento de cuidados, de maneira
sistematica e padronizada, e uso de ferramentas que possam reduzir o estigma e as barreiras
sobre o tema, como por exemplo o jogo “Cartas na Mesa” utilizado nesse trabalho.

Conversar sobre a morte e 0 que se deseja para o fim de vida e todo o processo desse
trabalho foi engrandecedor e um privilégio, me fazendo refletir também sobre a minha vida e
finitude.
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