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RESUMO

As conversas de final de vida sdo elementos fundamentais do trabalho diario em cuidados
paliativos. Em trabalho anterior (MARTINS ET AL., 2021) abordamos, exploratoriamente, a
condugio destas conversas nos cuidados paliativos em Portugal, concluindo que se trata de um
processo social complexo. Mais do que um unico momento de conversa entre médico/a e
paciente, as conversas de final de vida desenrolam-se no tempo, envolvendo um amplo leque
de intervenientes — paciente, familiares, profissionais de saude, voluntarios — tornando-se
visivel a coordenagdao entre profissionais de satde e outros trabalhadores envolvidos na
prestacdo de cuidados aos doentes, de forma a garantir a consisténcia da comunicacao (idem).
Além disso, as conversas de final de vida envolvem estratégias interaccionais especificas devido
a necessaria abordagem do delicado tema da morte (MARTINS & BINET, 2020). Neste artigo,
desenvolvemos as dimensées da temporalidade e coordenacdo, e chegamos a uma definigao do
conceito de conversa de final de vida focada no seu processo. Temos por base observacao
etnografica e entrevistas a profissionais de saude de uma equipe intra-hospitalar de cuidados
paliativos de um hospital publico da regido de Lisboa, em Portugal, decorridos entre Setembro
de 2019 e Fevereiro de 2020, no ambito do projeto ETIC (PTDC/SOC-SOC/30092/2017),
financiado pela Fundagdo para a Ciéncia e Tecnologia, Portugal. Da recolha de dados
resultaram notas de campo, gravacoes audio de reunides de equipe e outras interagdes entre
profissionais, bem como de telefonemas com pacientes e seus familiares e com outros

profissionais de satde da rede de cuidados paliativos.
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ABSTRACT

End of life talk is a fundamental element of daily work in palliative care. In a previous work
(MARTINS ET AL. 2021) we presented an exploratory analysis of end-of-life talks in palliative
care work in Portugal, concluding that they are complex social processes. More than a single
moment of talk between patient and doctor, end-of-life talks unfold in time, involving a myriad
of participants — patient, family members, health professionals, volunteers — where
coordination between health professionals and other healthcare workers becomes apparent,
thus guaranteeing the consistence of communication (idem). Moreover, end-of-life talks
involve specific interaccional strategies due to the need to approach the delicate theme of death
(MARTINS & BINET, 2020). In this article, we develop the dimensions of temporality and
coordination and propose a definition of the concept of end-of-life talk focused on its process.
We draw on ethnographic observation and interviews to health professionals of an in-hospital
palliative care team of a public hospital in Lisbon area, Portugal, between September 2019 and
February 2020, in the framework of research project ETIC (PTDC/SOC-SOC/30092/2017),
funded by Foundation for Science and Technology, Portugal. Fieldwork resulted in fieldnotes,
audio recordings of team meetings and other interactions between professionals, and phone
calls with patients, their family members or other health professionals in the palliative care
network.

Key words: End of life talks; Palliative care; Healthcare professionals.

INTRODUGCAO!

A importancia da comunicagao na prestagao de cuidados de saude no fim da vida é
amplamente reconhecida, estando demonstrados os seus beneficios tanto para pacientes,
quanto para familiares, profissionais de saude e sistemas de saude. Entre os beneficios
contam-se um menor numero de interven¢oes clinicas agressivas no fim da vida e uma
menor taxa de hospitalizacio (BRINKMANN-STOPPELENBURG ET AL., 2014
ZHANG ET AL., 2009), maior satisfacio dos(as) pacientes com os cuidados recebidos
(ALMACK ET AlL., 2012; DETERING ET AL., 2010) bem como menor estresse,
ansiedade e depressao dos(as) familiares em luto (DETERING ET AL., 2010), e ainda a
maior qualidade da relacdo terapéutica e capacidade de cuidar da pessoa em sofrimento
para além da intervencao clinica (ANDRADE ET AL., 2013).

Os estudos sobte a comunicacio no fim da vida tém incidido sobre a comunicac¢io
de mas noticias, diagnostico grave e prognoésticos reservados (BALABAN, 2000; LARSON
& TOBIN, 2000), comunicagao sobre a futilidade de tratamentos de prolongamento da

vida e a transicao para cuidados paliativos (BROOM ET AL., 2014) e a necessidade de

1 Nota da edi¢do: adaptamos a grafia de algumas palavras ao portugués usado no Brasil.
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estabelecer tempestivamente diretrizes avangadas de cuidado (ALMACK ET AL., 2012;
BACK ET AL., 2008), bem como procurando o estabelecimento de indicadores para
avaliagao da efetividade e qualidade dessa comunicacao (SINUFF ET AL., 2015).

Nao obstante o reconhecimento da sua importancia e uma ampla literatura em seu
torno, grande parte dos profissionais de saide em Portugal continua a manifestar relutancia
em revelar um diagnoéstico grave (GONCALVES ET AL., 2005), exprimindo dificuldades
e necessidade de maior preparacio para o fazer (GONCALVES ET AL., 2017),
assemelhando-se ao que se verifica em outros contextos (BALABAN, 2000; LARSON &
TOBIN, 2000; BROOM ET AL., 2014; ALMACK ET AL., 2012; BERGENHOLTZ ET
AL., 2019). Enquanto algumas das dificuldades sao de carater organizacional — como, por
exemplo, a inadequagao de espagos e horarios em contexto hospitalar para a conversa do
final de vida (BERGENHOLTZ ET AL., 2019) —, outras relacionam-se com as proprias
competéncias das(os) profissionais de saide. Em contraste, as(os) profissionais de cuidados
paliativos ocupam uma grande parte do seu tempo e atividade tratando de aspectos
atinentes a comunicagio no fim da vida, sendo esta uma das suas competéncias
fundamentais e a base da construcdo da relacdo entre paciente e profissional (ANDRADE
ET AL., 2013).

Na pratica, as conversas de fim de vida diferem entre contextos socioculturais
(HILARIO, 2019; OLSON ET AL., 2020), institucionais e mesmo entre especialidades
profissionais (BERGENHOLTZ ET AL., 2019). Alguns estudos revelam uma
preponderancia de temas clinicos relativamente aos pensamentos e desejos do paciente
para a sua vida (BERGENHOLTZ ET AL., 2019) ou aos aspectos sociais, psicologicos e
espirituais de um cuidado holistico (MCNAMARA, 2004; JULIAO ET AL., 2021). No
entanto, é também patente o reconhecimento das varias dimensoes envolvidas na mesma,
especialmente as que contemplam os aspetos relacionais e emocionais envolvidos
(MARTINS ET. AL, 2021; MARTINS & BINET, 2020; OLSON ET AL., 2020,
CARTER, 2017; BROOM ET AL., 2014; ANDRADE ET AL., 2013).

Em trabalho anterior (MARTINS ET AL., 2021) abordamos, exploratoriamente, a
condugao dessas conversas nos cuidados paliativos em Portugal, concluindo que se trata de
um processo social complexo. Mais do que um uwnico momento de conversa entre
médica(o) e paciente, as conversas de final de vida desenrolam-se no tempo e envolvem
amplo leque de intervenientes — paciente, familiares, profissionais de sadde, voluntarios —

, tornando-se visivel a coordena¢iao entre profissionais de saude e outros trabalhadores
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envolvidos na prestacio de cuidados aos doentes, de forma a garantir a consisténcia da
comunica¢do (idem). Além disso, as conversas de final de vida envolvem estratégias
interacionais especificas devido a necessaria abordagem do delicado tema da morte
(MARTINS & BINET, 2020). Neste artigo, tendo por base material etnografico sobre a
pratica de uma equipe intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos num hospital
publico em Portugal, desenvolveremos duas dimensoes cruciais das conversas de final de
vida: a temporalidade e a coordenagdo. Por fim, propomos uma defini¢do do conceito de
conversa de final de vida com foco no processo, contribuindo, por um lado, para a sua
discussio tedrica e, por outro, para a compreensao do trabalho em cuidados paliativos e

seu constante enriquecimento.

1. METODOLOGIA

Este artigo tem por base observagdao etnografica e entrevistas a profissionais de
saude de uma equipe intra-hospitalar de cuidados paliativos de um hospital publico da
regiao de Lisboa, em Portugal, decorridos entre setembro de 2019 e fevereiro de 2020, no
ambito do projeto Etic (PTDC/SOC-SOC/30092/2017), financiado pela Fundacio para a
Ciéncia e Tecnologia, Portugal. Da coleta de dados resultaram notas de campo, gravagoes
audio de reunides de equipe e outras interagcbes entre profissionais, bem como de
telefonemas com pacientes e seus familiares e com outros profissionais de saide da rede de
cuidados paliativos.

O primeiro passo foi estabelecer alguns critérios basicos para identificar os dados
relevantes presentes nas notas de campo e nas transcricdes das gravagées em audio. Assim,
procuramos conversas entre profissionais de saide e pacientes e/ou seus familiares que
incluissem referéncias a evolu¢ao da sua condi¢ao de satde, bem como da sua trajetéria de
final de vida, por exemplo relativamente a onde a(o) paciente vivera, com quem e em que
condi¢bes, seja pela expressio de preferéncias ou de (im)possibilidades. Em seguida,
identificamos os contextos, os intervenientes € OS MOMmMeNtos em que OcCorreram essas
conversas. Por dltimo, procuramos reconhecer padrées de atuagdo dos(as) profissionais de
cuidados paliativos no ambito dessas conversas para chegar a uma caracterizacdo mais

completa das mesmas.
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2. CONTEXTO

A equipe intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos que acompanhamos
durante o trabalho etnografico integra um hospital para casos agudos de média dimensao
na zona metropolitana de Lisboa.

Compunha-se, a data da etnografia, de uma enfermeira (coordenadora da equipe),
uma médica coordenadora, um médico, uma assistente social, uma psicéloga e uma
funcionaria administrativa. A unica profissional dedicada a equipe em tempo integral era a
enfermeira, seguida do médico e, com pequena percentagem de tempo alocada a equipe, a
assistente social, a psicéloga e a médica coordenadora. Por esse motivo, a maior parte das
consultas e atendimentos (presenciais ou telefonicos) era assegurada pela enfermeira e pelo
médico, que, regra geral, atendiam em conjunto, constituindo, por isso, a maioria das
interagdes com pacientes e familiares que observamos. A assistente social garantia a
provisao de apoios sociais ao paciente e familia. A psicéloga tinha a seu cargo consultas de
psicologia e consultas de luto e ainda consultas telefonicas de acompanhamento no luto.
Caso necessario, e sempre que possivel, tanto a assistente social quanto a psicologa
juntavam-se a enfermeira e ao médico em atendimentos conjuntos. O trabalho
administrativo era assegurado pela funcionaria dedicada a essa 4area.

A equipe se reunia semanalmente para atualizagdo e discussao sobre os casos, bem
como discussao de outros assuntos relacionados com o seu trabalho e o seu desempenho.
O grupo de profissionais atendia pacientes em consulta ambulatorial e outros internados no
hospital e articulava os cuidados, sempre que necessario ao longo da trajetéria de final de
vida das(os) pacientes, com outras equipes da Rede de Cuidados Paliativos, a saber, as
equipes comunitarias de suporte em cuidados paliativos, que prestam cuidados no

domicilio, e as unidades de cuidados paliativos que internam pacientes nas suas instala¢oes.

3. CONVERSAS DE FINAL DE VIDA: UM PROCESSO SOCIAL
COMPLEXO

3.1. A temporalidade
3.1.1 Momentos preparatdrios das e nas conversas de final de vida

Mais do que um udnico momento de interagdo, a conversa de final de vida
desenrola-se ao longo do tempo, em diferentes momentos (MARTINS ET AL., 2021;
BERGENHOLTZ ET AL., 2019). Um dos aspectos desta temporalidade especifica é a
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existéncia de momentos preparatorios que antecedem as conversas de final de vida
(MARTINS ET AL., 2021; PINO ET AL., 2016). Os primeiros momentos preparatorios
ocorrem entre profissionais, através da informagdao constante nos documentos de
referenciagdo para cuidados paliativos. Na referenciacdo formal, a equipe médica assistente
registra o que disse ao paciente e familiares. No entanto, a equipe intra-hospitalar de
suporte em cuidados paliativos que observamos desenvolveu ja uma relagdo préxima com
varios médicos assistentes que, além da referenciacio formal através do sistema informatico
hospitalar, informam a equipe em conversa presencial e telefonica sobre o(a) paciente e
suas caracteristicas, incluindo, entre outras informagoes, qual o seu estado emocional e o
conhecimento que tem ou quer ter sobre a sua condigao. Um desses médicos oncologistas
fazia mesmo o processo inverso, conversando primeiro, de forma informal, com os colegas
da equipe de cuidados paliativos e s6 depois fazendo a referenciagao formal por via do
sistema informatico hospitalar. Num dos dias de observacio etnografica em que
acompanhavamos a equipe de cuidados paliativos, esse médico pedira a sua intervencao
junto do paciente Alberto?, que estava presente com a esposa e¢ o filho. O médico e a
enfermeira dirigiram-se, primeiro, ao gabinete de uma outra médica a quem o oncologista
pedira para apresentar o caso aos seus colegas. Esta descreveu-lhes o diagndstico, que era
ainda incompleto, e referiu que o doente estava com dor descontrolada e tivera perda de
autonomia consideravel nas ultimas semanas. O médico e a enfermeira de cuidados
paliativos fizeram algumas perguntas sobre o grau de autonomia do paciente e os
medicamentos que tomava e safram decidindo marcar-lhe uma consulta paliativa que
realizariam de imediato. Estavam no balcao administrativo para marcar a consulta quando
o médico oncologista regressou e, em voz baixa, lhes disse que o paciente talvez precisasse
de apoio social para aceder a uma cadeira de rodas, um colchio adequado, e, ainda, de
apoio psicologico, uma vez que a filha falecera havia um ano com cancer de mama e,
quando abordado o assunto em consulta, a familia mostrara muita tristeza. Quando,
minutos mais tarde, o médico e a enfermeira atenderam este paciente e a sua familia,
levavam ja estas informagoes e, daf a pouco, surgiu a psicéloga da equipe, que participaria
também do atendimento.

Além dos momentos preparatorios entre profissionais, as(os) profissionais de
cuidados paliativos também preparam as conversas de final de vida junto das(os) pacientes

e/ou seus familiares, fazendo-o tanto num momento anterior no qual nio se fala

2 Este e todos os demais nomes de pacientes, familiares e profissionais sao ficticios, de modo a garantir
o anonimato dos(as) participantes.
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diretamente dos temas do fim da vida, quanto no inicio de uma conversa de final de vida.
Em qualquer dos casos, o objetivo das(os) profissionais é perceber o que devem abordar e
como.

Em geral, pudemos observar que, na primeira interagdo da equipe de cuidados
paliativos com doentes e familiares, as(os) profissionais abordaram sempre a atual condigao
de satde da(o) doente, mas nao for¢osamente a sua evolu¢ao futura, ou seja, a aproximagao
do final de vida, a menos que solicitado ou sugerido, mesmo que sutilmente, pelas(os)
doentes e¢/ou familiares. Além disso, num primeiro encontro, a enfermeira ¢ o médico de
cuidados paliativos procuravam também informar-se sobre o contexto de cuidado da(o)
doente no sentido de perceber onde seria necessaria a sua intervencdo. A histéria do
paciente Otavio ilustra bem um primeiro momento de contato com a equipe de cuidados
paliativos no qual o tema do final de vida nido teve lugar. No entanto, foi através dessa
conversa que a enfermeira de cuidados paliativos percebeu o relativo desconhecimento da
esposa do paciente sobre a sua condi¢ao de saide, planejando, a partir dai, a sua agao.
Otavio estava internado numa enfermaria do hospital com uma insuficiéncia cardiaca grave,
e a equipe médica que o seguia convocou a a¢ao da equipe de cuidados paliativos. Na sua
conversa com a esposa do paciente, e tendo esta afirmado a sua vontade de cuidar do
marido em casa, a enfermeira de cuidados paliativos apercebeu-se do seu desconhecimento
sobre a gravidade da situacdo do marido. A enfermeira dirigiu-se a médica assistente e
pediu que a equipe médica informasse Otavio e a esposa da sua condi¢ao. No dia seguinte,
tendo tido informagdo de que a esposa do paciente estava agora a par da sua condigao de
saude, a enfermeira de cuidados paliativos voltou a falar com ela, desta feita abordando
explicitamente a trajetoria futura de Otavio.

A mesma “estrutura temporal” caracteriza cada conversa de final de vida
internamente, isto ¢, os momentos preparatorios ocorrem também em cada conversa. A
preparagao incide tanto no conteido quanto na forma, orientando-se no mesmo sentido:
preparar a abordagem de um assunto delicado, de elevada intensidade emocional.
Baseando-se na analise da conversa, Martins e Binet (2021) mostraram essa preparagao
através de microestratégias interacionais como o abrandamento do ritmo de fala, os
silencios e autointerrupcdes, bem como o ritmo e a (in)audibilidade da respiracio, que
comunicam uma atitude emocional aos interlocutores, que os faz antever o teor do tépico
seguinte antes mesmo de o introduzir verbalmente (idem). Também recorrendo a analise da

conversa de médicos experientes de cuidados paliativos, Pino ef al. (2016, p. 5) concluiram
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que a estratégia mais utilizada para introduzir o tema do fim de vida consiste em fazer
“solicitagdes de elaboracdo” sobre algo que a(o) paciente e/ou familiar disse em momento
anterior da consulta. Outras estratégias importantes sao as perguntas exploratérias iniciais e
ainda dicas ou sugestoes de aspectos relacionados com o final de vida (idem). No contexto
portugues, os profissionais referem-se a essa ultima estratégia como “tiros de aviso”, isto é,
uma referéncia indireta, ou simplesmente vaga, ao tema da aproximagao do fim da vida,
com o objetivo de preparar a(o) paciente para o tema, que serve também para a(o)
profissional compreender qual a informacao que aquela(e) tem sobre a sua condi¢do e qual
a sua vontade ou capacidade para falar sobre o assunto naquele momento (MARTINS ET
AL., 2021). A observacdo etnografica demonstrou, também, que as perguntas gerais sobre
como se tem sentido, e outras, tém por objetivo nao s6 compreender o estado atual da
pessoa e quais as suas necessidades, como também estabelecer o ambiente adequado para a

abordagem de questdes mais delicadas.

3.1.2. Um processo nio linear e imprevisivel

Apesar de se desenrolar no tempo e de podermos identificar momentos
preparatorios que antecedem as conversas de final de vida, o processo nao obedece a uma
estrutura linear, antes decorre de acordo com a percepgao dos(as) intervenientes sobre o
que pode e precisa de ser falado em cada momento. Dessa forma, constitui um processo de
acompanhamento de pacientes e familiares, ao longo do tempo, no qual surgem novas
questdes ou questoes ja abordadas que reafloram de outra ou da mesma forma. Isto é, os
assuntos relevantes no fim da vida nao ficam falados de uma vez. Isso acontece mesmo
com as(os) pacientes que a equipe de cuidados paliativos seguiu durante varios meses ou
mesmo desde o inicio do diagnéstico de uma doenga grave. Por isso, também as conversas
em cuidados paliativos sao, em grande medida, eventos imprevisiveis. Uma conversa na
qual o tema do fim de vida ndo esta previsto pode, num vo/te face, ver surgir com premeéncia
temas delicados e/ou complexos, intensificando as emocdes presentes e acionando todas as
competéncias relacionais dos profissionais de cuidados paliativos. De fato, as(os)
profissionais de cuidados paliativos estio preparados para esse tipo de “viragem”,
prestando atengdo a pequenos sinais que as(os) pacientes e/ou familiares podem dar da
possibilidade, vontade ou necessidade de falar da aproximagao do fim de vida. A primeira
consulta a que assistimos com a paciente Viviana e o marido mostra um desses momentos,
quando, em meio a conversa sobre o dia a dia, alimentagao, e os sintomas fisicos, o médico
se apercebeu do desanimo de Viviana e, perguntando sobre ele, redirecionou a conversa
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para o tema mais premente: a suspensao da quimioterapia e a consequente tristeza de
Viviana.
Um aspecto importante dessa caracteristica interna da conversa de final de vida ¢ a

possibilidade de operar uma transformagao na(o) doente e/ou familiares no sentido do que

<

as(os) profissionais chamam de “ajustamento de expectativas”. De fato, além de

considerarem o principio ético do direito do paciente a informagao sobre a sua condicao,
as(os) profissionais almejam a que essa informacdo contribua para o ajustamento de
expectativas de pacientes e dos seus familiares, que consideram um fator importante para a
vivéncia adequada do fim da vida. Em entrevista, o médico da equipe intra-hospitalar de

cuidados paliativos sublinhou a importancia desse trabalho:

(...) como ja disse, passa muito pelo trabalho de expectativas e dar ideias
realistas do que ¢ que temos 2 frente. Quando temos um doente que esta
em vias de falecer, se as pessoas tiverem essa nocao, cabe-nos a noés
trabalhar essas expectativas. Como ¢é que isso se faz? Falamos das
expectativas, falamos logicamente em qualidade de vida. Porque ha outra
coisa, a medida que nés vamos degradando, a qualidade de vida vai-se
deteriorando. O que é que define qualidade de vida? (...) Qualidade de
vida é quando temos um plano realista que conseguimos concretizar. A
partir do momento em que entramos num dominio em que nio temos
esta dualidade equilibrada, perdemos a nossa qualidade de vida. E entio,
comegamos a pensar que outros planos é que podemos alimentar ou que
sementes podemos cultivar para que as pessoas depois persigam planos
que sejam realistas, tanto para aquela pessoa como para aquele agregado.
Um exemplo simples ¢ muito claro é uma pessoa que deixa de andar.
Que previamente a deixar de andar nunca poria em cima da mesa a
hipétese de arranjar uma cadeira de rodas. Dizia “Nao!” Ou um
andarilho “Meu deus! Um andarilho! Uma cadeira de rodas, nao. Cadeira
de rodas é... é abaixo de cio!” Mas quando se veem naquela situagio
dizer “Mas por quér Vai conseguir ficar com a sua familia e vai conseguir
nao ficar com falta de ar.”” E esta pequena gestdao, que parece pequena,
faz com que nio s6 o doente como todo o agregado se adapte aquela
situagdo, 14 estd, trabalhamos expectativas porque pouco a pouco a ver o
declinio, as pessoas vao-se adaptando a todo este cendrio, mas depois
trabalham-se as expectativas, fazem as expectativas realistas para aquela
situacdo, adaptam-se e voltamos a recuperar a qualidade de vida do

doente.
Assim compreendemos, também, que a conversa de final de vida pode operar uma
transformacao “rapida” nas expectativas e nas atitudes e sentimentos da(o) doente e/ou
familiares; isto é, no decorrer de uma conversa com a equipe de cuidados paliativos, a(o)

paciente passar de um estado de relativa ignorincia da sua condicio e/ou convicto e
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desejoso de prosseguir tratamentos e de se curar, para a compreensio (e possivelmente
aceitagdo) da aproxima¢do do fim da vida. No entanto, importa clarificar que esse
ajustamento “rapido” das expectativas nao descreve a maioria dos casos, havendo muitos
em que o processo de ajustamento de expectativas é lento ou nao chega a fazer-se de todo.
E importante ressaltar também que a rapidez nio é um objetivo dos profissionais. Porém,
acontece com frequéncia a equipe de cuidados paliativos deparar-se com pacientes em
situagdo muito grave quando do primeiro contato, nio deixando muito tempo para varias
conversas e impondo uma condensa¢iao do processo numa mesma conversa. Isto acontece
devido a referenciagao tardia para cuidados paliativos, a deficiente comunicacio entre
doentes e familiares e as equipes médicas assistentes, bem como ao fato de estarem
integrados num hospital dedicado a situagdes agudas.

O primeiro atendimento do médico e enfermeira de cuidados paliativos com o
paciente Dario mostrou-nos claramente essa dinamica. Respondendo a pergunta do médico
sobre como se sentia, Dario comecou por responder que vomitara e que se sentira
desanimado, mas que, entdo, estava com maior confianga e pensava em recomegar a
fisioterapia; dentro do desanimo, sentia-se mais animado. O médico respondeu que era
necessario reconhecermos os nossos limites e que iriam concentrar-se na recuperagao atual.
A mudanc¢a em Dario foi observavel. Anuiu e disse que compreendia, que precisamos de
fazer o que podemos em cada momento. Mais tarde, no mesmo dia, quando o médico ¢ a
enfermeira se dirigiram de novo ao seu quarto para falar com Dario e com o seu filho,
Dario falou de forma inequivoca sobre a mudanga na sua percepgao da sua situagao.

Transcrevemos um trecho das notas de campo que o demonstra:

A enfermeira dirigiu-se ao senhor Dirio, ficou ao lado direito dele e deu-
lhe a mao enquanto conversava com ecle. Ele disse-lhe que ja disse ao
filho que tem poucas hipoteses. Contou a enfermeira que ja disse ao
doutor que ¢ melhor fazermos agora o que podemos do que estar a por
grandes coisas para o futuro. Podia querer fazer duzentas marchas, mas
se calhar s6 vai conseguir fazer cinco. “Ou duas” disse a enfermeira. E o
médico repetiu “ou duas”. Dario disse que ela é muito compreensiva. Ela
disse que todos sdo. E que estido sempre aqui. E acrescentou que ele é
um doente facil. Dario disse que sé ndo era quando tinha estado
confuso, mas agora tinha uma nova lucidez. (BRAS, 2019).

E importante notar, porém, que a consciéncia da aproxima¢ao da morte ¢ a sua
referéncia mais ou menos explicita, sendo de extrema importancia nos cuidados paliativos,
nao sao sua condicao sine gua non. Acima do principio de informar o doente sobre a sua

condi¢ao de saude esta o principio da vontade do doente. Assim, se um(a) paciente nao
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pretender falar sobre a sua condicio de saide e/ou prognéstico, as(os) profissionais
respeitam esse pedido. Presenciamos raras situa¢oes desse tipo. Numa delas, a enfermeira
fora ao quarto de hospital onde estava uma senhora idosa deitada na sua cama com os
olhos fechados. A aproximagio da enfermeira e 4 sua saudagio, a paciente levantou os
bragos e virou-se ficando quase de costas. A enfermeira tentou encetar uma conversa, mas
a paciente continuava a mexer os bragos para cima e em frente da cara e a enfermeira
decidiu sair. Momentos depois, a enfermeira dirigiu-se a equipe médica da enfermaria e
contou o que se passara. Um dos médicos disse que haviam perguntado naquele dia sobre
os seus netos e ela respondera e falara de coisas da vida dela. O médico responsavel
afirmou que ela ndo queria falar da sua doenga, nio queria saber o que tinha, mas se o
assunto fosse outro ela conversava. E acrescentaram que, talvez por isso, ela fechava os
olhos quando alguém se aproximava.

De igual modo, as(os) profissionais respeitam a vontade da(o) doente de falar sobre
a sua condi¢ao, logo que o decida. Como vimos, o processo nao ¢ linear, e o seu desenrolar
no tempo permite a um(a) paciente mudar de ideias e expressar vontade de falar sobre
algum tema que tenha recusado anteriormente e vice-versa. Camila, uma senhora idosa que
vivia num apartamento situado um andar abaixo do da irma, trancava-lhe a porta para que
ela ndo pudesse visita-la, e comegou por recusar cuidados paliativos. Ao tempo do nosso
trabalho de campo, porém, os profissionais relataram que ela adorava agora a sua cuidadora
bem como elogiava entusiasticamente o trabalho dos profissionais da equipe de cuidados
paliativos, o que resultara tanto num aumento da sua qualidade de vida quanto da qualidade
de vida da sua irma.

Outra forma de abordar o tema do fim da vida que presenciamos foi a do que
podemos chamar “eufemismo”. A paciente Irina referia-se a consulta de paliativos como a
consulta da dor, e de fato fora dessa forma que a sua médica oncologista a referenciara para
essa equipe. O principal tema das suas consultas foi sempre a dor. No entanto, numa das
consultas, Irina expressou explicitamente, e por iniciativa propria, a sua vontade de ser
sedada caso fosse necessario ser internada quando estivesse a morrer, porque nao queria
saber que estava a morrer no hospital. Quando, mais tarde, a psicéloga da equipe de
cuidados paliativos nos relatou que, nas consultas de Psicologia, Irina tinha enorme
dificuldade em falar do fim da vida, parecendo nio aceitar a situagdo, compreendemos a
importancia de todo o ambiente criado nas consultas da dor para que ali ela expressasse a

sua preferéncia quanto a forma de morrer.
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Essas situagcdes mostram a capacidade de as(os) profissionais se adaptarem a cada
paciente e familiar, que Olson et al. (2020, p. 7) denominaram de “trabalho
emocionalmente reflexivo”. De fato, outros estudos corroboram que as necessidades
quanto a comunicag¢ao no fim da vida diferem muito de paciente para paciente e de familiar
para familiar BERGENHOLTZ ET AL., 2020; GERBER ET AL., 2020; OLSON ET
AL., 2020). No ja referido estudo de Gongalves ez /. (2005), as entrevistas com as(os)
pacientes revelaram que o principal problema de comunicacio ndo era a revelacio de
informagao sobre a sua condi¢io de saide, mas a sua nao correspondéncia com a
vontade/necessidade dos pacientes, havendo pacientes que foram informados e nio o
pretendiam e vice-versa (GONCALVES ET AL., 2005). Numa etnografia em unidades de
cuidados paliativos portuguesas, Hilario (2019) observou que para alguns pacientes e
familiares a revelagdo da aproximagdo do fim da vida trouxera efeitos muito negativos na
qualidade de vida de pacientes e familiares, justificando o pedido aos profissionais para a
nio revelagio dessa informacio (idem). Para a autora (HILARIO, 2019, p. 5), tais
preferéncias constituem estratégias validas de lidar com o sofrimento e relacionam-se com
a “natureza familiar da sociedade portuguesa™ na qual familiares e pacientes procuram
proteger-se mutuamente dos efeitos negativos do conhecimento da aproximacao do fim da
vida e cultivar a esperanga.

Ocorrem também situagdes em que pacientes e familiares diferem nas suas
preferéncias quanto a comunica¢ao no fim da vida. Apesar de surgirem com relevo nas
entrevistas com as(0s) profissionais, apenas uma situagao ocorreu ao tempo da etnografia.
Soubemos dela através do relato em reuniao da equipe de cuidados paliativos. A esposa do
paciente Inacio expressara o seu desagrado a enfermeira por considerar que as profissionais
da equipe haviam falado do que nao deviam, isto ¢, haviam contado a Inacio do
diagnostico de doenca grave recentemente recebido pela sua filha, e que a esposa lhe queria
esconder. Por seu turno, as profissionais ou nao tinham falado de todo sobre o assunto ou
haviam falado com ela no quarto de Inacio, nao se apercebendo do seu desejo de esconder
tal informacao. Entretanto, ficou implicito que procurariam respeitar o desejo da esposa,
uma vez que o paciente também nao falava do assunto com elas.

Como vimos, e como relataram em entrevista, as(os) profissionais agem
cuidadosamente com o objetivo de, por um lado, respeitar o principio ético fundamental da

vontade da(o) paciente, e, por outro, compatibiliza-lo o mais possivel com o bem-estar

3. Nossa traducio. No original “familial nature of Portuguese society”.
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das(os) familiares, uma vez que também eles sao participantes do cuidado no fim da vida e,

de certa forma, recipientes de cuidado também (MONTEIRO & BRAS, 2020).
4.2. A coordenagio

As conversas de final de vida desenrolam-se em diferentes momentos, mas também
por parte de diferentes profissionais de saude de forma coordenada, e niao apenas pelo/a
médico(a) (MARTINS ET AL., 2021). Essa coordenagao assenta, em grande medida, na
comunicagdo entre profissionais de satde, ocorrendo em diversas circunstancias: através do
que escrevem nos registros do sistema informatico do hospital, no processo de
referenciagao para cuidados paliativos e também em conversas informais imediatamente
antes de uma consulta e durante as reunides semanais de equipe. As(os) profissionais
coordenam ainda a sua participacao nas conversas de final de vida durante as proprias
conversas, quando, de forma mais ou menos organica, distribuem e articulam entre si
diferentes agoes e conteudos. Essa fluidez deve-se as competéncias dos profissionais, mas
também a experiéncia de trabalho conjunto, como expresso pela enfermeira da equipe que

observamos:

(...) eu acho que quem faz cuidados paliativos, quem gosta do que faz,
trabalha da mesma maneira. E desde o primeiro momento que nds
comecamos a trabalhar juntos entendfamo-nos por um simples olhar,
cada um sabe quando ¢ que fala o outro (...) nds percebemos quando é
que um doente prefere falar com o Francisco [médico da equipe de
cuidados paliativos] ou comigo; nés percebemos quando é que uns
familiares se dirigem mais pra mim ou mais pra ele.

A histéria de Viviana é especialmente ilustrativa dessas dinamicas de coordenacao.
Viviana era atendida no departamento de Oncologia do hospital e pela equipe intra-
hospitalar de cuidados paliativos havia varios meses. Na primeira consulta a que assistimos,
enquanto a enfermeira perguntava a Viviana como tinha estado e ouvia as suas respostas ¢
as do marido, o médico lia o processo no computador. Ao ver o desanimo de Viviana, ele
perguntou-lhe se estava triste e se era devido a suspensdao de quimioterapia que a médica
oncologista determinara alguns dias antes. Viviana acenou que sim. O médico ¢ a
enfermeira redirecionaram a conversa no sentido de identificar as coisas que Viviana
gostava de fazer e queria fazer naquele momento da sua vida. No fim, a enfermeira

perguntou aonde iam e ela prépria levou Viviana na cadeira de rodas para o setor de

analises. O marido de Viviana ficou para tras, e o médico encetou com ele uma conversa
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dizendo: “Vou contar-lhe as coisas como elas sao”. Justificou a op¢ao por parar
quimioterapia como aquela que garantia melhor qualidade de vida a Viviana e até,
possivelmente, mais tempo de vida. O marido chorou. Quando a enfermeira voltou,
sentou-se com eles e procurou um lenco de papel, que deu ao marido de Viviana. Depois
ele retirou-se, ficando ainda no mesmo setor. O médico voltou a dirigir-se a ele,
lentamente, para conversar, desta feita os dois a sés. Neste primeiro momento,
identificamos, portanto, a coordenagao entre os dois profissionais intervenientes na
consulta de cuidados paliativos, a enfermeira e o médico, tanto nas suas falas quanto na sua
presenca alternada e em conjunto. Daf a nove dias, Viviana e o marido voltaram ao
hospital. A consulta de Oncologia decorreu primeiro; depois, a médica oncologista
encontrou-se com o médico e a enfermeira de cuidados paliativos. Ambos os médicos
declararam a gravidade do estado de saude de Viviana. Viviana exprimira, desde o inicio do
seu tratamento, vontade de permanecer em casa. No entanto, a equipe de cuidados
paliativos no domicilio nao cobria a sua area de residéncia e, por isso, os profissionais
consideravam dificil que Viviana permanecesse em casa e queriam evitar que falecesse nas
urgéncias do hospital quando a sua condi¢ao se agravasse. O médico de cuidados paliativos
declarou que a melhor op¢io seria referencia-la para uma unidade de cuidados paliativos. A
médica oncologista relatou que explicara a Viviana a suspensio de quimioterapia e que lhe
prescrevera uma hidratacio para “ganhar tempo” e dar aos profissionais de cuidados
paliativos uma oportunidade de falar com o marido de Viviana. Enquanto ela estava na sala
de tratamentos, os profissionais procuraram-no e conversaram com ele no sentido de
referenciar Viviana para uma unidade de cuidados paliativos. O marido de Viviana disse
que tinha dificuldade em falar com ela sobre o assunto por recear que ela perdesse o animo.
O médico queria saber se a resisténcia em ir para uma unidade de cuidados paliativos era
sobretudo do marido, se ele estaria com dificuldade em aceitar a situagao, e sublinhou que,
numa unidade de cuidados paliativos, ele poderia pernoitar e estar proximo de Viviana e ser
apenas o marido, e nao o cuidador, o que seria muito importante para ambos naquele
momento. O marido de Viviana falou de uma pessoa que estava no seu pais de origem, e o
médico afirmou que, se havia alguém que Viviana quisesse ver, era aquele o momento de
chamar essa pessoa. Algum tempo depois, o médico e a enfermeira dirigiram-se a sala de
tratamentos onde Viviana recebia soro e onde se encontrava com o marido. Ele saiu, e eles
falaram com ela. Quando sairam, o médico contou ao marido de Viviana que falaram com
ela sobre a ida para uma unidade de cuidados paliativos e ela queria, ainda, falar com as
filhas para decidir. Depois, o marido entrou e saiu com ela. Vendo-a triste, o médico
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manifestou empatia e apoio emocional a Viviana, que chorou. Seguiram ambos com o
médico para um gabinete de atendimento, onde ele se inteirou dos sintomas de Viviana,
prescreveu medicamentos, recomendou alguns ajustamentos na dosagem e manifestou o
seu apoio e disponibilidade. Daf a uma semana, Viviana deu entrada nas urgéncias, e a
equipe de cuidados paliativos fez o atendimento em conjunto com a equipe de urgéncia.
Viviana ficou internada e veio a falecer dois dias depois, apos ter recebido os familiares
mais proximos, incluindo o irmao que viajou do seu pafs de origem e que ela desejava ver
antes de morrer. Nesse segundo momento, percebemos o trabalho de coordenagao entre
os profissionais de cuidados paliativos e a médica oncologista no sentido de facilitar a
comunica¢ado com a paciente e o marido e também facilitando a comunicacao entre eles,
uma vez que o marido relatara dificuldade em abordar o tema com Viviana.

Como vimos, o crescente reconhecimento das competéncias dos profissionais de
cuidados paliativos (MARTINS, 2014) leva a que essa coordenagdo ocorra com outros
profissionais de sadde do hospital, como as(os) médicas(os) assistentes ou as(os)
enfermeiras(os). Alguns dos médicos assistentes, especialmente oncologistas e hemato-
oncologistas, estao presentes e partilham as consultas com os profissionais de paliativos,
garantindo uma continuidade do acompanhamento entre as consultas com o médico
assistente e as consultas de cuidados paliativos. Além disso, as(os) hemato-oncologistas,
como nos informou a enfermeira e pudemos observar, pediam, com frequéncia, a ajuda
dos profissionais de cuidados paliativos na comunica¢ao de mas noticias, estando presentes
e articulando sentidos e cuidados na mesma consulta.

Os momentos de descoordenagao sio também ilustrativos da importincia da
coordenagdo no processo. Assim, por exemplo, a impossibilidade de presenca simultanea
dos varios elementos da equipe dada a aloca¢ao muito reduzida da assistente social e da
psicologa gerava descompassos com consequéncias por vezes negativas. O caso do senhor
Cosme ¢ bastante ilustrativo. Cosme deu entrada nas urgéncias onde recebia oxigénio e
tratamento para reduzir um edema nas pernas, quando o médico e a enfermeira da equipe o
foram ver. Antes de o verem, porém, receberam informacao da equipe das urgéncias de
que a familia se recusara a leva-lo para casa, estando ele ja com alta, e que a filha pedira
para falar com a equipe de cuidados paliativos. Esta comunicou ao médico que recusara
levar o pai para casa porque, no dia seguinte, ele tinha marcada uma consulta de cuidados
paliativos e nao fazia sentido andar com ele de um lado para o outro. Na conversa, o

médico ficou a saber que Cosme residia sozinho numa area da cidade enquanto a filha
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morava noutra area. Ter um cuidador sempre presente ¢ uma condigdo para receber a
equipe de cuidados paliativos no domicilio, o que impossibilitava Cosme de a receber na
sua casa, ¢ na area da filha nao existia equipe comunitaria de cuidados paliativos.
Apresentada esta situagao na reunido de equipe, os profissionais pareciam estar perante um
beco sem saida quanto a alta do paciente. O médico pediu entdo a assistente social para
falar com a filha de Cosme, o que ela fez nessa tarde. A sua interagdo perturbou tanto a
assistente social quanto a filha do paciente e a sua madrinha, que a investigadora encontrou,
pouco depois, na escada do hospital e a quem contaram o sucedido. A filha de Cosme
acusara a assistente social e o hospital de ndo quererem fazer nada pelo seu pai, estando ele
em estado grave e quase a morrer, e recusara aceitar a explicagao da assistente social de que,
segundo o médico, ndo era ainda o momento de referenciar o seu pai para uma unidade de
cuidados paliativos. No dia seguinte, em conversa com os investigadores, a assistente social
referiu que, vendo a situagdo com mais distancia, considerava que niao deveria ter
comunicado informag¢ao médica as familiares do paciente, pois essa ¢ uma atribuicao do
médico. Nos dias seguintes, o paciente de fato piorou, e o médico nio cogitou mais a

hipétese de ele sair do hospital.

4. CONCLUSAO

A maior parte dos estudos sobre conversa de final de vida parece pressupor que
esse seja um conceito autoevidente, ndo carecendo, por isso, de discussio e defini¢do
conceitual. Os que o fazem focam-se no conteido, como Pino et al. (2016, p. 3), que
trabalharam com a definicio de conversa de final de vida como “conversa que os
participantes observadamente tratam como focada na perspectiva de degradacio e morte
do paciente”, e Sinuff e a/ (2015, p. 1071-1072), que avangaram com a seguinte definicao

de comunicacio e decisao no fim da vida:

¢ uma interacdo clinica, que inclui a discussio da morte ¢ do morrer
como parte da progressdo da doenga ou um resultado potencial apesar
de esforcos de tratamento. Nio se limita aos tltimos estagios do morrer
e inclui discussdes sobre cuidado com pacientes que tém doencas
cronicas assim como discussdes com pessoas saudaveis que planeiam o

cuidado relacionado com doencas inesperadas.
Tais conceituacoes definem claramente o ambito das conversas de final de vida,
mas dizem pouco sobre o seu processo. Aqui reside a especificidade do nosso contributo.

Definimos a conversa de final de vida como um processo social complexo e estruturado,

tanto em termos temporais, quanto de coordenagao profissional, que, nao obstante,
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reconhece a sua imprevisibilidade e assume, por isso, um carater flexivel. Dito de outra
forma, a conversa de final de vida é um processo social complexo, composto por
momentos preparatérios (MARTINS ET AL., 2021; MARTINS & BINET, 2020) e
momentos de comunicagao sobre o fim da vida entre profissionais e pacientes e seus
familiares, nos quais ¢ essencial a coordenagiao de diversos profissionais de saide, e nos
quais os intervenientes discutem uma pandplia de temas relevantes para a(o) paciente e
as(os) que lhe sao proximos, segundo padrées interacionais muito especificos, que se
relacionam tanto com a especificidade do contexto relacional e institucional da prestacao de
cuidados de saide, quanto com a sensibilidade dos contetdos abordados. Além disso, os
intervenientes admitem avangos, recuos e mudangas imprevistas tanto na qualidade das
relagoes estabelecidas, quanto no tipo e grau de informacdo e decisao conjunta que as(os)
intervenientes partilham. Essa flexibilidade responde, por seu turno, a complexidade das
trajetorias de final de vida das(os) pacientes (GLASER & STRAUSS, 2007) e seus
familiares (MONTEIRO & BRAS, 2020), tanto em termos clinicos, quanto institucionais,
relacionais, emocionais e espirituais.

Na medida em que tal processo permite aos profissionais reconbecer cada paciente
enquanto ser unico “e identificar as necessidades do doente, incluidas eventualmente as
mais subjectivas, mas também valoriza-las, pelo préprio facto de lhes dar atengdo e agir em
conformidade” (MARTINS, 2010, p. 190-191), permite também realizar o principio ético

de cuidar de acordo com a vontade da(o) paciente.
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