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INTRODUCAO |

ao me consigo lembrar da
primeira vez em que vi a
Maria. Parece-me que ela
sempre existil.

Lembro-me da_forma como brincava-
mos quando eu era crianga.

Lembro-me como ria e da ternura do
seu Sorriso.

Lembro-me da sua alegria quando
me licenciei em Medicina.

Quando me tornei médica de _familia
ela pediu-me para ser a sua médica e
eu aceitel. Por essa altura eu nao podia
imaginar o que tria acontecer anos de-
pois. O tempo foi passando sobre nos,
mas a Maria envelheceu com toda a
sua alegria de viver e uma satide exce-
lente.

Viajava muito, fazia gindstica de ma-
nutencao, dava apoio a organizacoées
socio-caritativas e reunia-se com o0s
amigos duas ou trés vezes por semana.

E, de stbito, ficou extremamente
doente, com dores muito intensas ao
nivel da coluna dorsal e lombar. Feito o
diagnéstico de metastases 6sseas, e em
risco de lesao medular, foi decidido
fazer radioterapia de urgéncia.

Maria s6 sabia de problemas graves
nas vértebras, mas ndao sabia o ver-
dadeiro diagnéstico.

Como dizer a uma mulher inteligente
que tem que fazer radioterapia sem lhe
dizer a verdade?

(Em Portugal, e por essa época, 0s
especialistas hospitalares nao diziam
aos pacientes toda a verdade).

Como lidar com a Maria, sentada a
minha frente, dizer-lhe da urgéncia do
tratamento, sem a deixar arrasada?

Quando lhe disse o diagnéstico de
«turmor 6sseo» ela olhou-me nos olhos e
disse «Se nao me tivesses dito a ver-
dade nunca mais acreditaria numa pa-
lavra tuar.

E eu aprendi a importancia de dizer
ao doente a verdade, toda a verdade
que ele(a) é capaz de suportar.

Ainda hospitalizada, quando a visitei
nos primeiros dias, o rosto contraido,
ela pediu «Podes dizer aos teus colegas
que continuo a ter dores? Eu acho que
eles estao a dar o seu melhor, mas tu és
a minha médica de familia...»

E eu aprendi como é importante ser o
advogado do doente.

Ao falar com os colegas hospitalares
percebi que a Maria estava a fazer anal-
gésicos on demand, e que nao lhe ti-
nham prescrito morfina por terem receio
de uma paragem respiratoria.

(Néo estou a falar de uma unidade
de cuidados paliativos — por essa altura
nao havia nenhuma — estou a referir-
-me a um hospital universitario, onde os
mitos da morfina ainda eram uma reali-
dade).

Apobs uma longa discussao adminis-
traram a Maria a primeira dose de mor-
fina. Algumas horas depois, ao acordar;
a Maria sorriu e disse-nos «Ha mais de
um mes que nao dormia tao bernv.

E eu aprendi a importancia de o
alivio dos sintomas ser um objectivo
prioritario para os cuidadores.

Alguns dias depois, foi-lhe feito o
diagnéstico de tumor do célon, e a Ma-
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ria foi dito que «podera tratar-se de um
polipo do intestino, mas tem que ser
operada.

Quando a visitei na véspera da in-
tervencao, encontrei uma mulher tensa,
visivelmente em grande sofrimento
psiquico. «Nao tenho medo da operagao,
nem sequer do diagnoéstico. Vivi bem a
minha vida, fui feliz e penso poder afir-
mar que alcancei os meus objectivos.
Mas porque é que toda a gente entra em
evasivas ou se afasta quando pergunto
se pode tratar-se de um tumor mali-
gno?». Por essa altura, apenas conseguii
prometer-lhe que eu proépria lhe diria a
verdade, logo que pudesse, fugindo
também a dar uma noticia que para
ambas seria dolorosa.

No entanto ndo o fiz, e os dias foram
passando, até que cerca de quinze dias
depois a Maria me perguntou directa-
mente «Podes dizer-me o diagnostico?
Tu és a tinica que nao me mente.» E eu
disse-lhe o diagnéstico e o prognostico,
e falamos da possibilidade de uma mor-
te proxima. No final, a Maria disse, com
uma voz tranquila «Agora ja ndao me
sinto tao perdida. Parece-me que sou de
novo dona dos ultimos dias da minha
vida.»

E eu aprendi a importancia da co-
municagc@o para o processo de luto do
proprio doente.

O tempo passou e a Maria foi pio-
rando.

Apesar da radioterapia ficou para-
plégica e a alta hospitalar foi adiada. A
familia nao a abandonou, mas recusa-
va-se a falar com ela da morte préxima.
«Nao conseguimos falar na morte com
alguém que fez sempre parte das nos-
sas vidas, e que ha apenas algumas
semanas parecia vender satide.»

A comunicacGo com a familia em
sofrimento levou-me muito mais tempo,
até se sentirem a vontade para falar
com a Maria sobre as suas recordacoes,
o seu desgosto e o futuro sem ela. No
dia em que o fizeram, ela afirmou que,
a partir dali «Posso viver em paz os Ulti-
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mos dias da minha vida.

E eu aprendi a importancia de facili-
tar o processo de comunicacao.

Maria morreu dois dias depois. Nas
ultimas horas pediu-me «Toma conta da
minha familic.

E eu compreendi que os cuidados
paliativos nao terminam com a morte do
doente.

Na sua forma tinica e muito especial
de viver, a Maria mostrou-me o que ha
de mais importante nos Cuidados
Paliativos:

e dizer ao doente a verdade

e ser advogado do doente

e alivio da dor - objectivo primordial
para os cuidadores

e 0 papel da comunica¢@o no processo
de luto do doente

e melhorar as competéncias em comu-
nicacao

e os Cuidados Paliativos vao para
além da morte do doente

e fiquei-lhe muito grata por isso.

A propésito de comunicacao

A historia da Maria envolve a partida
diversas entidades: uma doente, inte-
grada numa familia, vivendo numa
comunidade, num determinado tem-
po. e tratada por diferentes médicos/
/instituicoes de saude.

e um(a) doente, pessoa idosa, mas
«saudavel» e autonoma, até ao diagnos-
tico de doenca em fase terminal.

Consciente da gravidade da doenca,
— 0 agravamento progressivo e rapido
dos sintomas nao deixava duavidas
quanto a situacao —, esta pessoa, até
ha pouco senhora da sua vida e das
suas decisodes, vé-se de subito confron-
tada com meias verdades, de que a
propria se apercebe, € com a incerteza
do futuro.

A necessidade de iniciar uma tera-
péutica agressiva, de que so6 a denomi-
nacao (radioterapia) deixa, por si mes-
ma, uma quase certeza de diagnostico
de tumor maligno, nao permite prote-
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lar por muito tempo a revelacao de
alguma verdade. A opcao do meédico
que a conhecia de ha muito, revelando
uma parte da verdade!, permitiu-lhe
manter a confianca que a relacdo mé-
dico doente pressupde, sem no entan-
to, Ihe revelar a totalidade da gravidade
da situacdo, de que alias a propria
doente nao se tentou inteirar.

O pedido de apoio para comunicar
com os médicos hospitalares, parte
nao so6 da sensacao da doente de que
aquilo que verbaliza nao esta a ser sufi-
cientemente ouvido, porque continua
com dores, mas também do pressu-
posto de que os médicos se entendem
melhor com os outros médicos, crenca
esta muito arreigada na populacao
portuguesa, particularmente em deter-
minados grupos etarios.

A instituicao de novo esquema tera-
péutico, e a melhoria da sintomatologia
que se lhe seguiu, permitiu a doente
viver com mais dignidade aquela fase
da sua vida. Porém, a sensacao de que
a comunicacao continuava a basear-se
em meias verdades levou-a a novo pe-
dido de ajuda; embora tardiamente, o
médico conseguiu vencer a sua propria
incapacidade de comunicar mas noti-
cias, proporcionando a doente algum
controle sobre o tempo de vida
restante.

O pedido final, de continuidade de

apoio por parte do médico a familia que
Ihe sobrevive, da a esta doente a sen-
sacao de continuidade de cuidados e
de nao deixar, sob o ponto de vista
médico, a sua familia abandonada.
e uma familia, aparentemente com
uma boa relacdo com a doente em
causa, mas perturbada pelo diagnosti-
co de doenca em fase terminal e sem
capacidade para, sem ajuda externa,
verbalizar face a doente a angustia da
perda proxima.

A intervencao do médico de familia,
conhecedor do contexto da familia, do
papel nela desempenhado pela doente
em fase terminal e dos padrées de

comportamento dos seus diferentes
elementos?, permitiu, neste caso, iden-
tificar as suas preocupacoes e dificul-
dades e facilitar o processo de co-
municacao.

Embora este processo seja, por si so,
consumidor de tempo, quando conse-
guido permite aos diferentes elementos
da familia, doente terminal incluido,
verbalizar angustias e receios, lidar
com preocupacoes emocionais inaca-
badas e comecar a dizer adeus.

A promocao da comunicacdo sobre
a perda e o seu impacto € geralmente
eficaz. Ha, porém, que respeitar os di-
ferentes padrdées de adaptacao familiar
e o tempo de cada familia para lidar
com 0s seus sentimentos. Neste caso,
a proximidade afectiva do médico de
familia pode ter ajudado a acelerar
estes processos.

A possibilidade que a familia e a

doente tiveram de falar sobre o passa-
do e de imaginar em conjunto o futuro
sem o ser amado, trouxeram mais paz
a doente, como ela mesma verbalizou,
facilitaram o processo de luto a familia
e ao proprio médico, e ajudaram este a
valorizar o investimento no processo de
comunicacao.
e uma comunidade, com as suas for-
mas proprias de lidar com a doenca e
a morted. Os factores culturais con-
tribuem de forma significativa para as
atitudes e expectativas do doente face
a doenca e a morte.

Em Portugal vivemos num ambiente
cultural profundamente negador da
morte.

O doente prestes a morrer prefere
negar o seu conhecimento do facto face
aos seus familiares, para nao aumen-
tar os niveis de ansiedade.

Os familiares abstém-se de revelar
ao doente que sao conhecedores de um
diagnéstico a curto prazo fatal, para
nao terem necessidade de falar na
morte que se aproxima®. Cria-se um
ciclo pelo qual os enganadores sao os
enganados®, todo ele como uma forma
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particular e peculiar de equilibrio emo-
cional. Trata-se de um modelo antro-
pologico — um padrao de conduta que
influi decisivamente em cada um de
noés — e que, como profissionais de
saude, devemos respeitar.

Por outro lado, é ainda frequente no
nosso pais, e muito mais frequente a
data em que os acontecimentos des-
critos se passaram, que os profissio-
nais de saude (leia-se médicos) ne-
guem ao doente a informacao sobre o
seu estado de saude, terapéuticas pre-
vistas/possiveis e prognostico da si-
tuacao, referindo que demasiada infor-
macao pode ser prejudicial, ou que o
doente podera ficar deprimido se sou-
ber toda a verdade®.

Na situacao anteriormente descrita,
a informacao a doente foi dada de for-
ma faseada, facilitando numa primeira
fase a realizacao de radioterapia; quan-
do, posteriormente, a doente pretende
inteirar-se da natureza da lesao a ex-
cisar, até o médico de familia, incapaz
de lidar com a sua propria angustia,
adia a ocasido de revelar a verdade.
Quando, porém, a doente consegue
compreender a extensao da doenca e o
tempo de sobrevida restante, a ansie-
dade dos dias anteriores transforma-se
em serenidade por poder retomar
algum controle sobre o tempo de vida
que lhe resta.

Alguns autores referem que a comu-
nicacdo de mas noticias deve ser pre-
cedida da tentativa de saber o que €&
que o doente sabe e o que € que quer
saber, fazendo-o depois de forma gra-
dual, permitindo ao doente adaptar-se
a uma realidade dolorosa.
¢ um determinado tempo: inicio dos
anos noventa, século XX. Nao muito
distante no tempo, a situacdao ante-
riormente narrada tem, no entanto
ainda alguns pontos de contacto com
a realidade actual.

Embora a filosofia dos cuidados pa-
liativos se tenha desenvolvido a partir
de meados da década de sessenta, em
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Portugal s6 se comecou a tomar conhe-
cimento com esta realidade pratica-
mente a partir de meados dos anos
noventa. Desde entao, muito se tem
feito na prestacao de cuidados a doen-
tes terminais e, sobretudo, em relacao
a terapéutica da dor.

Quanto a informacao do diagnosti-
co aos doentes ha, ainda, um longo
caminho a percorrer. As «conspiracoes
de siléncio»’, por parte de familiares e
profissionais, continuam a ser uma
realidade, o consentimento informado
€ praticado em apenas algumas insti-
tuicoes, o didlogo entre profissionais €,
por vezes, inexistente.
¢ um servico hospitalar, onde a rela-
cao medico-doente € predominante-
mente uma relacio médico-doenca.
Vocacionada para a prestacao de
cuidados altamente técnicos e espe-
cializados, a instituicao hospitalar é
também, em simultaneo, uma enti-
dade que presta cuidados fragmenta-
dos em funcao de o6rgaos e sistemas,
pouco personalizada, onde o doente é
visto em funcdo da patologia e nao
como uma pessoa com uma doenca,
com uma familia, com um emprego,
com outros problemas ou interesses...

No caso presente, no entanto, aque-

le hospital estava aberto a comunida-
de; a possibilidade de médico de fami-
lia e médicos hospitalares discutirem a
situacao do doente e as diversas
opcoes terapéuticas era uma realidade.
Mesmo partindo de diferentes pontos
de vista sobre a medicacao para a dor,
foi possivel chegar-se a consenso, com
evidente beneficio para a qualidade de
vida da doente.
e um médico de familia, por sinal
amigo pessoal e de longa data da pa-
ciente, o que podendo facilitar determi-
nados aspectos da relacao pode tam-
bém contribuir para criar ambivalén-
cias na relacao médico-doente.

A morte € vista e sentida por muitos
profissionais de satide como fracasso
pessoal e profissional doloroso e de-
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sapontador, € como reconhecimento
indesejado da sua propria mortali-
dade® e dai a dificuldade em lidar com
a morte iminente de um paciente®.
Perante esta doente, o seu meédico e
simultaneamente seu amigo pessoal de
muitos anos, teve grandes dificuldades
em enfrentar a proximidade da morte
e a necessidade de transmitir essa
mesma noticia a doente, ao mesmo
tempo que sentia ter a possibilidade de
desempenhar um papel privilegiado
como coordenador de cuidados e ele-
mento facilitador da comunicacao
entre diversas entidades, porque co-
nhecedor do contexto socio-cultural
daquela familia'®.

Neste caso particular, a intervencao

do médico de familia pode caracterizar-
-se como tendo sido feita a diversos
niveis: comunicacdo de mas noticias,
proceder como advogado do doente e
facilitar a comunicacao entre os dife-
rentes elementos da familia.
- comunicar mas noticias: ¢ uma ta-
refa que poucos gostam de desempe-
nhar'!!2. Embora todos os pacientes
tenham o direito de saber o que tém,
nem todos necessitam saber tudo. A
verdade tem um amplo espectro, com
a suavidade de um lado e a dureza do
outro e a meta dos cuidadores palia-
tivos € tornar a morte um pouco mais
facil e nao aplicar o dogma de divulgar
sempre a verdade.

A gravidade da noticia é definida
para cada doente de acordo com o
impacto percebido nas suas vidas!®.

Neste caso particular, em que a co-
municacio do diagnostico foi assumi-
da pelo médico de familia, optou-se por
divulgar uma parte da verdade, dei-
xando a doente a possibilidade de alar-
gar a informacéao fornecida. A doente,
no entanto, absteve-se de perguntar
mais, considerando a informacao fa-
cultada como suficiente.

A necessidade de mais tardiamente
fornecer novas informacées, colocou
no entanto o médico numa situacao de

ambivaléncia, dividido entre a necessi-
dade de dizer a verdade, deixando a
doente perante uma noticia devasta-
dora e a possibilidade de perder a con-
fianca e amizade de um ser querido.
Confrontado com a afirmacao de ser o
unico portador da verdade, a opcao
tomada de informar da totalidade do
diagnostico permitiu a doente reas-
sumir o controle da sua vida e fazer o
seu proprio processo de luto.

- proceder como advogado do doen-
te: ¢ uma das funcoes de base do
meédico de familia.

O conhecimento proximo do doente
e da familia, do seu contexto sécio-cul-
tural, da forma como aquele vive a sua
doenca e, por outro lado, a possibili-
dade de se articular com outras estru-
turas de saude, colocam o médico de
familia numa posicao privilegiada para
actuar como elemento de ligacao entre
todos e advogar os melhores interesses
do doente'*

Face a esta doente, a actuacdo do

seu médico de familia mostrou-se van-
tajosa por permitir melhorar a presta-
cao de cuidados a nivel hospitalar, com
consequente beneficio para o alivio de
sintomas.
- facilitar a comunicacdo entre os
diferentes elementos da familia: ¢
uma tarefa que pode ser mais simples
para o médico de familia, porque co-
nhecedor das caracteristicas sociais e
demograficas da familia e das suas ati-
tudes acerca da doenca e da morte.

Neste caso especifico, o0 médico de
familia propds-se ajudar a familia a
fazer a despedida — enfrentar a reali-
dade da morte e a dor da separacao —,
a lidar com preocupacdes emocionais
inacabadas — promovendo a comuni-
cacao sobre a perda e o seu impacto —,
a utilizar rituais — proprios de cada
familia ou comunidade -, em suma, a
dizer adeus'®

O comportamento de uma pessoa
que esta ligada afectivamente a alguém
que vai morrer depende da sua propria
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experiéncia de luto (reaccdo complexa,
individual ou de grupo, relacionada
com uma separaciao ou perda, perce-
bida e vivida como irrecuperavel, tendo
como exemplo a morte), do papel
desempenhado na sua vida pelo doen-
te terminal, bem como da sua maturi-
dade afectiva e dos seus valores!®

E habitualmente um processo que
requer tempo, pela necessidade de
reestruturacido de cada um dos ele-
mentos da familia e desta no seu con-
junto.

Neste caso, € ao contrario do que
com frequéncia acontece, a «conspira-
cao de siléncio» entre familia e doente
face ao diagnostico nem chegou a exis-
tir; porém, a rapida evolucao da situa-
¢ao clinica deixou pouco tempo para
uma adaptacdo a perda proxima. O
papel do médico de familia consistiu
em promover a interiorizacdo por cada
um dos elementos da familia da reali-
dade da perda iminente, deixando ver-
balizar medos e angustias e permitin-
do que cada um compreendesse que
da parte do doente terminal o mesmo
se passava.

Medicina Familiar e Comunicacao
em Cuidados Paliativos

Da filosofia dos Cuidados de Saude
Primarios ressalta a importancia da
continuidade de cuidados de saude,
prestados a uma populacdo definida,
desde o nascimento até a morte. A
Medicina Familiar abarca assim, pela
sua especificidade particular, todas as
fases da vida dos individuos, inseridos
no seu meio familiar e no seu contexto
social, e o conhecimento da dinamica
familiar permite uma melhor visao do
tipo de apoio que o doente terminal
pode vir a ter.

Sabemos que nenhum médico pode
actuar isolado — a equipa de saude, o
doente, a familia e a interligacdo com
diversas instituicoes, sao fundamen-
tais para uma boa qualidade de pres-
tacao de cuidados e, sob esse ponto de
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vista, a posicao do médico de familia é
privilegiada.

A comunicacio entre as diferentes
pessoas envolvidas neste processo,
embora por vezes problematica e gera-
dora de angustias e inquietacoes, per-
mite expressar sentimentos que, sendo
de todos — doente terminal e familia -,
nao tém, de outra forma, espaco para
serem verbalizados.

Esta tarefa, quando conseguida,
facilita o processo de luto do doente em
relacio a sua familia e desta em
relacdo ao moribundo.

Podera dizer-se que em Portugal o
panorama dos cuidados a doentes ter-
minais ndo € dos mais animadores
mas, se virmos o outro lado do proble-
ma, trabalhar na implementacdao de
cuidados paliativos €, por esse mesmo
motivo, um desafio que vale a pena
aceitar.
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