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Resumo
As decisdes de fim de vida (DFV) englobam as decisdes de ndo
reanimacgao e as de suspenséo ou abstengao de inicio de tera-
péuticas que suportam a vida. Estes conceitos emergiram nas
dltimas trés décadas, numa tentativa de prevenir a instituicéo de
terapéuticas que ndo beneficiam o doente, prolongando apenas
a sua vida. Com a globalizagéo, tem-se assistido a um aumento
gradual da interacgdo entre diferentes religides. Estas apresen-
tam diferentes crencas e opiniées no que respeita a intervengéo
do doente, médico e familia nas DFV e mesmo sobre o tipo de DFV
e consideracoes éticas face a morte. A clarificagéo da religido do
doente pode levar a uma melhor comunicagdo entre o médico,
o0 doente e familiares permitindo uma tomada de decises mais
congistente relativamente aos cuidados de fim de vida.
Palavras chave: decisoes de Fim-de-vida, religido, ética,
cultura

Internista é, por definicdo, o médico es-

pecializado na avaliacdo, diagndstico e

abordagem dos problemas médicos gerais,
das apresentacdes atipicas, problemas multiplos e
das doencas sistémicas. Assume-se como perito na
abordagem dos doentes de uma forma holistica e
ética, considerando todos os fatores psicologicos e
médicos, visando a melhoria da qualidade de vida.
O seu papel na sociedade é particularmente impor-
tante num pais como Portugal, no qual se estima
que metade da populacao entre os 15 e os 64 anos
padeca de, pelo menos, uma doenca prolongada e
que 50% da populacao idosa tenha dificuldade na
execucao de, pelo menos, uma atividade de vida
diaria.?

A melhoria das condicoes de vida e do conheci-
mento cientifico da Medicina Moderna incrementou
a esperanca média de vida mas também aumentou
o numero comorbilidades da populacdo adulta e
idosa, arrastando para a cronicidade a maior parte
dos processos de doenca. O comportamento da
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Abstract

End-of-life decisions (ELD) includes medical options of whether or
not to resuscitate, to withdrawing or withholding from life support
treatment. These concepts have emerged over the past three
decades in an attempt to prevent the institution of therapies that
do not provide any additional improvement of patient's life except
Just prolonging it. Globalization has enabled an associated gra-
dual increase with interactions amongst various religions. These
religions share different beliefs and points of views regarding the
involvement of doctors, patients and the family in ELD and the
ethics involved when facing death. The clarification of patient's
religious beliefs can lead to a better communication between the
doctor, the patient and their families and enabling thus a more
consistent decision making regarding ena-of-life care.

Key woras: End-of-life decisions, religion, ethics, culture

generalidade das patologias cronicas pauta-se por
periodos de agudizacdo,’ ou intercorréncias, nos
quais o internamento hospitalar é uma das respostas
para o restabelecimento da homeostasia, ou, quando
esta ja nao é uma possibilidade, e para assegurar
cuidados em fim de vida.

A morte é, atualmente, um acontecimento hos-
pitalar. Cerca de 60% dos portugueses morre em
ambiente hospitalar e a maioria em consequéncia
de patologia médica.* Os hospitais, outrora voca-
cionados para o tratamento e cura da doenca aguda,
passam a estar povoados por doentes cronicos agu-
dizados ou com doenca em progressao, frequente-
mente em fim de vida. O Internista, porque “médico
do doente e nao da patologia”, é o pivot na gestao
dos cuidados de satude nesta populacao.

A alteracao do paradigma de vivéncia de doenca
prolongada criou exigéncias e desafios aos Inter-
nistas. Passamos grande parte do nosso tempo a
cuidar de pessoas frageis, vulneraveis, com eleva-
do grau de dependéncia fisica e cuja envolvéncia
da familia, frequentemente chamada a partilhar a
prestacao de cuidados, obriga a otimizar as nossas
capacidades comunicacionais por forma a elaborar
um correto levantamento das reais necessidades.
Se bem gerido, este processo constitui uma fase
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de potencial crescimento humano (tanto para o
doente, familia e profissionais). Tal como no inicio
da vida, também no fim de vida hd uma s6 chance
para se desenrolar de forma adequada. Se o nosso
pais é pioneiro nos cuidados perinatais, o mesmo
nao se pode afirmar nos cuidados em fim de vida.
O relatorio do The Economist Intelligence Unit, de
2010, coloca Portugal no fim da tabela no que diz
respeito a qualidade e disponibilidade de cuidados
de fim de vida.” Num momento em que sabemos
que, nos paises industrializados, 10% dos doentes
mais graves representam 64% dos gastos totais
em saude® e que estes decorrem de investigacdao
diagnostica e estratégias terapéuticas inapropria-
das, geralmente em ambiente de internamento, a
Medicina Interna (MI) deve ter um papel crucial
na distribuicao equitativa de recursos que sao, por
definicao, finitos. Este corresponde a um imperativo
da Etica Médica.

Entre nés, nos ultimos anos, comecamos a assistir
a um reajuste do esforco terapéutico meramente
curativo com a qualidade dos cuidados médicos,
centrados no doente com patologia cronica avanca-
da. Doentes cronicos e complexos tém vindo a rece-
ber crescente atencido pela Sociedade Portuguesa de
Medicina Interna (SPMI) e pelos Internistas. Trata-
-se de um despertar colectivo para o impacto que
esta populacdao de doentes tem na pratica médica
quotidiana e os desafios que o cuidar, integralmente,
dos aspectos biopsicossociais e espirituais impoe a
MI moderna. E neste contexto que a SPMI promo-
ve o Nucleo de Estudos sobre Gestido da Doenca
Cronica, encetam-se esforcos para a criacdao do seu
congénere em Medicina Paliativa e sugere (ainda
que de forma timida e insuficiente) a incorporacao
de formacao especializada em Cuidados Paliativos
no programa curricular da especialidade.”

A producao cientifica nacional reflecte o crescente
interesse dos Internistas em: (a) quantificar o im-
pacto epidemioléogico da populacdo com doenca
terminal orientada pela MI; (b) perceber como a
actuacao da equipa de saude se intersecta com as
expectativas e necessidades de doentes cronicos ou
terminais e suas familias; (c¢) avaliar competéncias
em promover o controlo sintomadtico, gestao de
farmacologia paliativa e das repercussoes da futi-
lidade terapéutica e (d) entender a forma como os
profissionais cuidam de doentes nos seus ultimos
dias de vida.

92  Medicina Interna

REVISTA DA SOCIEDADE PORTUGUESA DE MEDICINA INTERNA

IMPACTO EPIDEMIOLOGICO DA POPULACAO
COM DOENCA TERMINAL ORIENTADA PELA MI:
E expressivo o facto de nos hospitais gerais e em
enfermarias de Medicina Interna, secularmente vo-
cacionadas para a patologia aguda, cerca de um em
cada seis a quarto dos doentes apresentar doenca
cronica e terminal (por exemplo, segundo os cri-
térios da National Hospice Organization),*® princi-
palmente nao-oncoléogica (75%).'>'"" Corresponde
a uma populacdo idosa e geralmente com elevado
grau de dependéncia.’'?

E interessante comprovar que o cumprimento de
critérios de terminalidade nao significa que o doente
venha a falecer neste internamento-indice, embora o
risco de morrer seja mais elevado. Na série de Mon-
teiro et al’ este desfecho acontece em mais de 30%
enquanto noutro estudo a taxa de mortalidade em
doentes terminais foi tripla da populacao internada
que ndo cumpria critérios de doenca avancada.” Um
doente terminal nao ¢, por isso, um doente agonico
e a sua correta identificacao cria a oportunidade
para clarificar os objetivos do internamento para
este grupo de doentes e suas familias.

Dois trabalhos'"* mostram taxas de reinterna-
mento elevadas (entre 30 a 50%, dependendo da
definicao temporal utilizada). A populacao de doen-
tes com patologia avancada circula, por isso, num
circuito de internamento-alta. Normalmente, os
doentes vém de casa e voltam para o ambiente domi-
ciliario.”!"> Embora estes internamentos frequentes
possam ser reflexo da severidade das patologias de
base e da vulnerabilidade extrema dos doentes, nao
se pode excluir que também traduza incapacidade
das equipas de saude em fazer uma avaliacao cor-
reta das necessidades dos doentes ou em capacitar
os familiares para o cuidar, aliado a uma deficiente
cobertura e continuidade de cuidados de satude em
ambulatorio.

Por outro lado, as varias séries nacionais sao muito
consistentes na taxa de mortalidade apresentadas em
enfermarias gerais de Medicina Interna, rondando
0s 8-15%.>1% A morte é assim, um acontecimen-
to frequente nas nossas enfermarias. A literatura
mostra que os Internistas portugueses parecem
razoavelmente confiantes na previsao de desfecho
fatal para um dado doente.''* Apesar de, numa
das séries publicadas, esta capacidade de prognos-
ticacao emparelhar com a subsequente decisao de
nao-reanimar,'* existe ainda uma escassa pratica



de discussao de diretivas avancadas de vida com
doentes e familias.’®

ADEQUACAO DA ATUACAO DA EQUIPA DE
SAUDE COM AS EXPETATIVAS E NECESSIDADES
DE DOENTES CRONICOS OU TERMINAIS E SUAS
FAMILIAS

O respeito pela vontade e preferéncias do doente
terminal na definicao dos objetivos terapéuticos
é principio basilar na afericio da qualidade da
prestacao de cuidados médicos. Os resultados da
investigacdo nacional sobre este aspeto sdo so-
breponiveis aos obtidos noutros paises.'® Perante
o processo de doenca, doente e familia valorizam
mais os seguintes aspetos: acessibilidade facilitada a
aconselhamento médico; discussao sobre o diagnos-
tico e o prognoéstico (muito mais importante que a
discussido sobre a terapéutica); confianca na equipa
de saude; e controlo sintomatico." Médicos assis-
tentes sobrevalorizaram a importancia dada pelos
doentes/ prestadores a discussao sobre a terapéutica,
(em detrimento da informacao sobre diagnostico
e prognostico) e sendo pratica pouco frequente a
articulacao efetiva com elementos a equipa de saude
comunitaria."” Assim, uma vez que os médicos nao
tém a percecdo exata das preferéncias de doentes/
cuidadores, a inquiricao sistematica relativamente
aos multiplos aspetos relacionados com os objeti-
vos do cuidar permite orientar a atencao da equipa
de saude para as expetativas dos doentes. Esta é o
elemento nuclear da medicina centrada no doente
e deve obrigar a reflexdo sobre a melhor forma de
recolher, organizar e transmitir a informacao clinica
relevante.

COMPETENCIAS EM CONTROLO SINTOMATI-
CO, GESTAO DE FARMACOLOGIA PALIATIVA
E REPERCUSSAO DA FUTILIDADE TERAPEUTICA
Os profissionais ligados a MI consideram que, apesar
dos seus esforcos, os seus doentes ainda morrem nos
hospitais em consideravel sofrimento."

Tal como esperado, a populacao com patologia
cronica avancada ou terminal apresenta-se com mul-
tiplos sintomas (principalmente a dor, a dispneia e
os sintomas gastro-intestinais),”!'!> habitualmente
de intensidade moderada a severa.’ Ha pouca im-
portancia dada a sintomas “menos 6bvios” como
a xerostomia, a insonia'? e a astenia.’ Sio também
pouco explorados os sintomas neuropsiquicos como

a depressao, a ansiedade, os aspetos ligados ao so-
frimento existencial dos doentes e dos cuidadores,
culminando numa baixa utilizacio de farmacos
para estes fins, bem como na baixa referenciacao
para apoio psicologico especifico.”!? Nao ha rotinas
ligadas a identificacdo sistematica de sintomas," as
equipas intra-hospitalares de suporte em Cuidados
Paliativos nao estdo a ser rentabilizadas,’ sendo
que sua a referenciacao continua, erradamente,
ainda ligada ao progndstico e nao a complexidade
do sofrimento.”” As equipas intra-hospitalares de
suporte em Cuidados Paliativos sdo reconhecida-
mente essenciais para a melhoria da qualidade dos
cuidados em fim de vida.

Ha ainda a tendéncia para a manutencao de uma
tipologia de cuidados em fim de vida muito proxima
da prestada a doentes agudos, com excessivo uso de
puncoes, algaliacoes, sondas entéricas, manutencao
ou introducao de estratégias diagndsticas e terapéu-
ticas potencialmente futeis, mesmo apds entrada
na fase agonica.”'* A situacao de agonia (melhor
designada como situacdo de ultimas horas ou dias
de vida) é um diagnostico clinico que continua a nao
ser reconhecido apesar da semiologia propria desta
fase da vida estar geralmente bem explanada no
processo clinico.”!? Assim, perde-se a oportunidade
para adequar a estratégia terapéutica e de preparar
e apoiar a familia no momento de morte. Também
nao sera possivel promover mortes pacificas nem
catalisar lutos saudaveis, o que tem impacto na
frustracao dos profissionais de saude e na saude
mental futura dos familiares enlutados.

Numa era de amplo acesso a informacéo e a forma-
¢do, continuamos a assistir ao tratamento subotimo
de sintomas como a dor e a dispneia, nomeadamente
no uso e titulacao de opidides para o seu alivio.”!*">
Este facto, aliado a subutilizacdo de neurolépticos
e ao abuso de estratégias invasivas no final da vida
foi apontado como causa provavel de aumento de
incidéncia de delirium no final da vida; esta é uma
vertente da iatrogenia geralmente nao reconhecida
pelos médicos.'?

Como Internista afirmo que, no que concerne a
forma como os nossos doentes terminais sao tra-
tados, o diagnostico esta feito. Esta explicito nos
paragrafos anteriores.

O desafio agora é outro. Perante uma populacao
envelhecida, dependente, inserida num meio social
progressivamente mais desfavorecido, indisponivel
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para cuidar dos seus elementos mais frageis, incapaz
para lidar com a morte e as questoes de gestao em
saude que desafortunadamente se centram em camas
(e nao em equipas, em doentes e familias), qual o pa-
pel da MI na melhoria das condicoes assistenciais?

A MI aproxima-se dos valores e qualidades da
Medicina Paliativa quando: (a) respeita a condicao
de fragilidade dos doentes terminais ou croni-
cos avancados e aceita o inexoravel percurso até
a morte; (b) sabe avaliar de forma adequada as
necessidades de doentes e familia e responde de
forma eficaz, ou orienta para as principais fontes
de ajuda; (c) demonstra competéncia na avaliacao
de sintomas, radicada no conhecimento profundo
sobre a fisiologia propria de doente em fim de vida
e sabendo explorar a respetiva semiologia; (d) é
eficaz no controlo dos sintomas, nao so6 os fisicos,
mas também os afetivos, psicologicos e existenciais;
(e) conhece e executa regras de boas praticas na
comunicacdo, mesmo quando esta passa por permi-
tir tempo e espaco para o siléncio; (f) trabalha em
equipa, depurando e clarificando os objetivos (os
tangiveis, rejeitando a futilidade) na sua atuacao,
os sabe comunicar verbalmente e por escrito aos
varios executantes dos cuidados (enfermeiros, os
elementos da familia, os prestadores de cuidados na
comunidade) e (g) reconhece os seus limites. Nao
se espera, nem € desejavel, que cada Internista seja
um expert em Medicina Paliativa. Deve sim, adquirir
e exibir competéncias basicas para saber identificar
o doente fragil, lidar com a maioria das situacoes
de sofrimento e referenciar os casos mais comple-
xos para a ajuda diferenciada, que podem ser as
Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados
Paliativos ou ainda as Unidades de Internamento ou
Consulta Externa de Cuidados Paliativos, de acordo
com a disponibilidade das instituicdes e critério
clinico. Os ganhos para doentes, familias, sistemas
de saude e sociedade em geral da aplicacao desta
forma organizada de cuidados sao evidentes e sao
sobejamente reconhecidos na literatura mundial:
maior satisfacio do doente e familia; maior adesao
ao plano terapéutico; maior satisfacdo do médico;
menor risco de litigancia; menores gastos com a
saude; menos contactos nao programados (por
exemplo, em servicos de atendimento urgente) e,
como corolario (e surpresa para alguns!), maior
sobrevivéncia dos doentes.'"°

A aposta na formacao pré e pods-graduada em
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Cuidados Paliativos deve ser clara. Esta provado
que os profissionais se interessam por esta drea e
respondem favoravelmente a formacao com mu-
danca de comportamentos.’” A investigacao deve
ser organizada, preferencialmente de cardcter
prospetiva, multicéntrica e em coordenacdo entre
a SPMI e os seus nucleos de estudo desenvolvidos
ou em desenvolvimento nesta drea, em sinergia com
a Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos. A
elaboracao de registos que traduzam a complexidade
das intervencdes multidisciplinares nestes doentes,
com a quantificacdo e valorizacdo do trabalho dos
Internistas nesta area bem como a promocao de
auditorias sao elementos processuais que devem
ser implementados para a correta valorizacao do
nosso trabalho pelos nossos pares e por outras
especialidades. A definicao da complexidade como
critério de referenciacao a cuidados especializados
é um passo absolutamente crucial na boa alocacio
e rentabilizacdo de recursos mas esta ainda muito
pouco debatido na nossa realidade (até porque o
cuidado ao doente terminal nao é ainda uma real
prioridade), merecendo reflexao e consensualizacao
entre os varios intervenientes.

Este renovado sentido de profissionalismo funda-
menta-se no conhecimento cientifico, na aquisicao
e treino de competéncias e responde com honesti-
dade, prontidao e eficdcia as crescentes exigéncias
dos doentes. Permite que o doente obtenha um
cuidado médico que refute o abandono, e se apro-
xime do sofrimento intrinseco a quem vive com
uma doenca terminal, trazendo a disponibilidade e
a possibilidade de permitir viver e morrer em paz,
nao hostilizado por uma Medicina tecnocratica,
respeitando a privacidade, ndo so6 abrindo espaco a
presenca da familia, mas também cuidando desta.
Talvez assim, a convivéncia com o fim da vida se
torne menos traumadtica e a sociedade se apazigue
com a morte. Sao também estes 0s aspetos que co-
locam a MI portuguesa no caminho da exceléncia
na qualidade de prestacdo de cuidados e na huma-
nizacao da pratica médica. B
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