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COMMUNICATION AT LIFE'S END: A CRITICAL REVIEW OF LITERATURE
A COMUNICACAO AO FINAL DA VIDA: UMA REVISAO CRITICA DA LITERATURA
LA COMUNICACION AL FINAL DE LA VIDA: UNA REVISION CRITICA DE LA LITERATURA

Eytan Ellenberg’, Renan Tavares®

ABSTRACT

Objective: To underline the importance of communication with patients during end of life care. Method:
Qualitative through a critical review of literature. Results: Two situations call one's attention: the always
absent or questionable definition of people considered to be at life's end - the interviews, which for the
most part, excluded selected populations for the study calling them sick people who didn't speak the
country's language (where the interviews were held). Also young patients (frequently minors), and people
affected by dimentia or mental troubles, vulnerabilities which must be assumed by health care
professionals. Conclusion: a high level of assurance of the recognition and respect of the patients’
expectations, needs, and rights, at the end of life through communication, has a positive effect on the
patients” quality of life. Descriptors: Communication, End of life, Health care.

RESUMO

Objetivo: Destacar a importancia da comunicacao no cuidado de clientes em processo de finitude. Métodos:
Qualitativo a partir de revisdao critica da literatura. Resultados: Duas situacoes chamam atencao - a
definicao sempre ausente ou discutivel das pessoas que consideramos em fim de vida; as entrevistas que,
majoritariamente, excluiram populacoes selecionadas para a pesquisa como pessoas doentes que nao falam
a lingua do pais (onde foram realizadas as entrevistas), pessoas muito jovens (freqlientemente menores) e
pessoas atingidas pela deméncia ou alteracdo cognitiva, vulnerabilidades que necessitam serem assumidas
pelos profissionais de saide. Conclusao: um alto nivel de comprovacao do reconhecimento e do respeito as
demandas, as expectativas, as necessidades e aos direitos dos clientes ao final da vida através da
comunicacao, exercendo efeito positivo sobre a qualidade de vida dos doentes. Descritores: Comunicacao,
Finitude, Cuidado.

RESUMEN

Objetivos: Destacar la importancia de la comunicacion en el cuidado médico de clientes que estan al final
de la vida. Métodos: Cualitativo a partir de revision critica de la literatura. Resultados: Dos situaciones
llaman la atencién: la definicidén siempre ausente o discutible de las personas que consideramos al final de
la vida; las entrevistas que, en su mayoria, excluyeron poblaciones seleccionadas para la investigacion como
personas enfermas que no hablan la lengua del pais (donde se realizaron las entrevistas), personas muy
jovenes (con frecuencia menores de edad) y personas dementes o con alteraciones del conocimiento,
vulnerabilidades que necesitan ser asumidas por los profesionales de la salud. Conclusién: Un alto nivel de
comprobacion del reconocimiento y del respeto a las necesidades, las expectativas y los derechos de los
clientes al final de la vida a través de la comunicacion, ejerciendo un efecto positivo sobre la calidad de
vida de los enfermos. Descriptores: Comunicacion, Final de la vida, Cuidado médico.
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[ INTRODUCAO

Este € um momento da relacao de cuidado
quando a técnica ndo mais representa sua funcao
prioritaria, é o fim da vida. Realizamos uma
revisao critica da literatura concernente ao
reconhecimento e ao respeito das expectativas,
demandas e direitos das pessoas ao final da vida
no espaco da conferéncia consensual sobre o
acompanhamento das pessoas no fim da vida e de
seus proximos. Apoiamo-nos sobre o método de
ANAES, explorando as principais bases dos dados
bibliograficos internacionais, notadamente: ‘Med
Line’, ‘Embase’, Banco de dados em Saude
Publica, Cochrane e Pascal. A primeira etapa
consistiu em selecionar, gracas a leitura dos
resumos, os artigos pertinentes a esta pesquisa.

Consecutivamente, tinhamos analisado
previamente os artigos a fim de apresentar seus
resultados significativos para fundamentar os
avancos da pesquisa sobre este tema. Neste nosso
artigo, proponhomos uma revisao mais “critica”
dos diferentes estudos.

Dois comentarios genéricos sao necessarios
antes de analisar mais precisamente esta
problematica. O primeiro refere-se a definicao
sempre ausente ou discutivel das pessoas que
consideramos em fim de vida: alguns falam de
esperanca pela continuidade da vida inferiores a
seis meses e outros se referem aos clientes
internados para cuidados paliativos, colocando em
foco a dificuldade com a qual o problema é
apreendido cientificamente.

0 segundo diz respeito as entrevistas que,
em sua maioria, excluiram as populacoes
selecionadas para sua pesquisa, pessoas doentes
que nao falam a lingua do pais (onde foram
realizadas as entrevistas), as pessoas muito jovens
(frequentemente porque sao menores) e as

pessoas atingidas pela deméncia ou alteracao
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cognitiva, vulnerabilidades que, entretanto,
necessitam serem assumidas pelos profissionais de

salide.

[ METODOLOGIA ]

Realizamos uma revisao critica da
literatura concernente ao reconhecimento e ao
respeito das expectativas, demandas e direitos das
pessoas ao final da vida no espaco da conferéncia
consensual sobre o acompanhamento das pessoas
no fim da vida e de seus proximos, explorando as
principais bases dos dados bibliograficos
internacionais, notadamente: ‘Med Line’,
‘Embase’, Banco de dados em Salde Publica,
Cochrane e Pascal. A primeira etapa consistiu em
selecionar, gracas a leitura dos resumos, os artigos

pertinentes a esta pesquisa.

RESULTADOS E DISCUSSAO DOS DADOS ]

A necessidade de levar em consideracao as
necessidades e expectativas das pessoas doentes
ao final da vida

Em um estudo’ sobre 94 clientes internados
para cuidados paliativos, realizado em 13 centros
especializados da Italia, que buscava identificar as
necessidades dos pacientes com cancer em fase
terminal, os fatores associados as necessidades
nao satisfeitas, assim como associados aos
sintomas de sofrimento  psicologico, os
investigadores puderam fazer o levantamento dos
tipos de necessidades expressas pelas pessoas ao
final da vida. Isto ¢é importante porque,
logicamente, o conhecimento mais detalhado de
suas necessidades, esta escuta indispensavel,
permite aos profissionais de saude apreender mais
amplamente a dificil etapa da comunicacao.

As necessidades identificadas pelos autores

pertencem a diferentes dominios: psicoldgico
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(suporte emocional, realizacao pessoal, solidez
emocional, comunicacao, funcao profissional), as
necessidades relativas a saude (controle dos
sintomas, nutricao e sono), instrumental (cuidados
pessoais),  financeiros e informacdo. As
necessidades menos relatadas pelos entrevistados
sao: o cuidado pessoal (14.6%), o apoio financeiro
(14.1%) e a solidez emocional (13.8%). Muito
pouco lugar foi, entdo, deixado para os cuidados
stricto sensu e, sobretudo, para a comunicacao, a
troca, em suma ao bem-estar.

Neste contexto é importante fazer tanto o
levantamento das necessidades satisfeitas quanto
aquelas que nao foram. As necessidades nao
satisfeitas mais frequentemente encontradas
nesta entrevista foram: o controle dos sintomas
(62.8%), a carga de trabalho (62.1%), o suporte
emocional (51.7%). As mulheres tiveram,
significativamente, uma maior proporcao de
necessidades nao satisfeitas comparada aos
homens em termos de suporte emocional (67.6%
contra 40.0%, p=0.01) ou de cuidados pessoais
(26.3% contra 5.9%,p<0.01) e de comunicacao
(38.9% contra 19.1%, p=0.05). Pudemos ainda
notar que as necessidades nao satisfeitas em
relacao ao sono decrescem em funcao da idade.
Uma bem maior proporcao de necessidades nao
satisfeitas de suporte emocional é
significativamente mais percebida em pacientes
vivendo sozinhos do que naqueles na companhia
de seus entes proximos (70.0% contra 42.1%, p=
0.01). As necessidades dos pacientes com cancer
aumentam a medida que a doenca evolui e se
torna mais severa.

Estas necessidades nao satisfeitas, assim
levantadas, sao também fatores de estresse e
desordens psicoldgicas’. Alguns destes dados
mostram que as necessidades sdao variaveis entre
uma e outra populacao, que as pessoas ao final da

vida ndo constituem uma populacdo homogénea

ISSN 2175-5361

Communication at ...

em relacao as necessidades previsiveis, de
antemao. Entretanto, estas estatisticas tém assim
mesmo o mérito de dar algumas indicacoes para os
profissionais de salde.

Uma revisdo da literatura® sobre as causas
e significacoes das necessidades e dos desejos em
relacdo a alimentacao dos pacientes ao fim da
vida nos indica, de forma geral, que as
necessidades podem ser definidas pelos
profissionais em funcao de seu conhecimento
técnico ou pela pessoa em funcao de sua
experiéncia pessoal. Poder-se- &, porém, sublinhar
através de outros estudos descritos mais adiante,
neste texto, que existe uma lacuna entre a
percepcao dos profissionais e a dos clientes
quando falam de suas necessidades.

Um estudo?, sobre dois grupos
multidisciplinares, consistindo na realizacao de
entrevistas qualitativas, a cada trés meses, com
pacientes, seus entes proximos e aqueles que
deles tomam conta, permitiu comparar as
trajetorias das doencas, as necessidades e a
utilizacao de servicos para os clientes com cancer
comparativamente aqueles que tém uma doenca
avancada sem origem maligna. Apesar da auséncia
de estatisticas, o estudo testemunha, no que
tange os pacientes com insuficiéncia cardiaca,
uma falta de informacao e de compreensao quanto
ao seu prognostico e o fato que eles parecem
menos implicados com a tomada de decisao.

Desta  maneira, podemos  assimilar
igualmente que a patologia intervém na
informacao e na comunicacao ao final da vida.
Uniformizar as pessoas ao final da vida é
certamente perigoso por conta da variedade das
patologias e das necessidades. No entanto, deve
ser resolvido com a idéia de que um doente que vé
a aproximacao do fim de sua vida sente uma
grande necessidade de informacodes, de trocas com

os profissionais de saude que dele se ocupam.
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No que concernem as principais
inquietudes dos clientes, aqueles com cancer de
pulmao temem principalmente encarar a morte.
Para os que sofrem de insuficiéncia cardiaca, elas
seriam, sobretudo: frustracao, perdas
progressivas, estresse em relacao ao tratamento
complexo. O processo patolégico que chega
progressivamente a uma deterioracao fisica e
psicologica se acompanha de medos que evoluem
e de necessidades que variam de acordo com o0s
periodos de agravamento.

O estudo concluiu que os cuidados com as
pessoas ao final da vida estao mais no eixo do
diagnostico do que no das necessidades,
reforcando, assim, a idéia de um necessaria
proatividade a fim de reencontrar as necessidades
especificas dos clientes. Naturalmente, em
periodos em que o cuidado “técnico”
propriamente dito perde importancia, é capital os
profissionais de salude se interessarem pelas
necessidades expressas por clientes ao final da
vida.

Um estudo® sobre 213 clientes em duas
unidades de cuidados paliativos, no Canada, visava
identificar até que ponto os clientes morrendo
percebiam que eram ainda capazes ou nao de
manter certa dignidade. Os clientes expressando
perda de dignidade eram mais numerosos que o
resto do coorte para relatar o sofrimento
psicologico, as necessidades de dependéncia e a
perda do desejo de viver.

Todos os clientes tendo indicado perda de
dignidade nestes hospitais somavam 78% ao
contrario daqueles que a guardavam intacta e
eram igualmente mais jovens. Os que indicavam
uma dignidade intacta se lancavam menos as
necessidades de ajuda no que diz respeito a
dependéncia intima: o banho e a incontinéncia;
em contrapartida, aqueles cuja dignidade nao

estava intacta se reportavam mais que os  outros
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ao desejo de morrer ou a perda da vontade de
viver. Procurar distinguir entre os clientes os que
nao conseguiam recuperar a auto-estima, sua
propria dignidade é um imperativo no final da
vida.

Uma revisao sistematica da literatura
realizada nestes vinte Ultimos anos® desejou medir
o impacto dos modelos especializados de cuidados
paliativos sobre a satisfacao do consumidor. Um
estudo prospectivo, constituido de entrevistas’,
identificou como problema mais frequente uma
comunicacao  insuficiente. Entretanto, 0s
consumidores, ha 20 anos, apreciavam o clima
psicossocial e a grande quantidade de
comunicacao nos hospicios. Em suma, os servicos
de cuidados paliativos, no seu conjunto, tinham
construido uma relacao diferente com a pessoa ao
final de sua vida. E preciso constatar, todavia, que
um dos mais importantes aspectos deste periodo -
a comunicacao - permanece um elemento levado
insuficientemente em conta.

Pesquisas acentuaram a necessidade de
considerar as necessidades, as opinides e as
preferéncias dos clientes em estado terminal,
notadamente os pacientes sem cancer. Podemos
concluir, até entdo, que as necessidades dos
clientes ao final da vida pertencem a diferentes
dominios:  psicolégico, relativos a salde,
instrumental, financeiro, de informacao e de
comunicacdo. Consecutivamente, um estudo
insiste para que os cuidados a estas pessoas
centrem-se prioritariamente sobre as necessidades

expressas pelos clientes.

A pratica e os efeitos da comunicacao
A comunicacao dificil

Em estudo® por especialistas em cuidados
paliativos, na Europa francofona, na América do

Sul e no Canada, foram analisadas suas atitudes e
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crencas no que dizem respeito a comunicacao com
o cliente em fase terminal. Os resultados sao
bastante interessantes ja que é constatado que
70% dos clientes conheciam seu diagnostico e o
aspecto terminal de sua doenca em 52% dos casos
na América do Sul, 60% no Canada e 38% na
Europa. Uma diferenca significativa foi encontrada
entre os 93% dos canadenses que diziam que 60%
de seus clientes queriam ter conhecimento,
enquanto 18% dos sul-americanos e 26% dos
europeus nao queriam (p<0.001). No que toca a
Europa, constata-se que um pouco mais que um
terco dos clientes tinha conhecimento do
diagnostico e de seu progndstico fatal.
Paralelamente, mais de um quarto dos médicos
consideram que os clientes querem saber.

Em estudos prospectivos’ nos quais foram
analisadas as preferéncias dos clientes no tocante
ao tratamento, a comunicacdo cliente - médico
em relacdao as decisdes no final da vida, assim
como sua percepcao do progndstico, da tomada de
decisao e da qualidade de vida, 50% dos clientes
nao debateu sobre suas preferéncias'®. 23% dos
clientes seriamente doentes nao debateram sobre
suas preferéncias quanto a reanimacao cardio
pulmonar com seus médicos; 58% deles nao
queriam, dentre estes 58% somente 25% nao
queriam de forma alguma a reanimacao cardio
pulmonar. Sao os seguintes fatores associados ao
fato de nao querer debater sobre suas
preferéncias: pertencer a uma etnia exceto os
negros, nao dispor de diretivas antecipadas,
estimar um excelente prognostico, sentir-se em
boa qualidade de vida e nao querer implicar-se na
decisao médica.

Ao contrario, os seguintes fatores estao
associados a vontade de querer debater: ser negro
e ser jovem. Isto quer dizer que cada cliente é
diferente e que certos fatores surgem

ocasionalmente; trata-se, provavelmente, da
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etapa da escuta que permite tomar conhecimento
das necessidades, das expectativas, das
inquietudes dos clientes ao final da vida.

Entrevistas'" com 273 clientes foram
realizadas para identificar atitudes dos clientes e
dos profissionais face as diretivas antecipadas do
tratamento no fim da vida. 81% dos clientes
quiseram debater sobre estas instrucoes, 41%
escolheram renunciar a reanimacao cardio
pulmonar. 80 a 41% recusaram outras intervencoes
para manté-los vivos. 90% dos clientes
preencheram, porém, os critérios satisfatorios
para se expressarem sobre as diretivas
antecipadas. 90% dos médicos favorecem este
debate ao pensar que o cliente nao deve ser
ressuscitado, s6 61% favorecem pensando que o
cliente deve ser ressuscitado (p<0.001).

Sao os seguintes fatores associados ao fato
de debater sobre estas diretivas: idade superior a
60 anos (p=0.009), se o cliente esta ciente da
fatalidade de sua doenca (p=0.039) e a internacao
em uma unidade de urgéncia. A maioria dos
clientes deseja debater, mas espera que o médico
lhes proponha. Em paralelo, os profissionais nao
estao frequentemente a par dos desejos dos
clientes e, portanto, confiam em suas proprias
indicacoes.

Um estudo sobre a tomada de decisao e de
se comunicar com os clientes ao final da vida'
(SUPPORT: Study to Understand Prognosis and
Preferences of Outcomes and Risks of Treatment)
foi realizado durante cinco anos, em cinco
centros. Neste estudo, as enfermeiras dizem ter
conhecimento das preferéncias de 65% dos
clientes quanto a reanimacao cardio pulmonar. As
enfermeiras debatem mais significativamente esta
questdao com as pessoas que nao querem do que
com aquelas que querem (32% contra 0013%,
p<0.001). Mas elas s6 debatem, se conhecem o

cliente ha mais tempo (p=0.001) ou quando 0
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cliente esta ciente do estado de sua doenca e
apresenta estado cognitivo intacto (p=0.009).

Um estudo prospectivo sobre 57 clientes
com AIDS™e com seus primeiros profissionais
preocupou-se em descrever as barreiras e os
facilitadores da comunicacao entre médico e
cliente em fim de vida. As intervencdes para
melhorar a comunicacao devem centrar-se sobre
as necessidades individuais. Os clinicos tém um
grupo de escolha para que se melhore esta
comunicacao, pois eles identificam barreiras a
comunicacado mais do que os clientes (2.6
barreiras contra 1.13 para os clientes). Elas sao de
trés tipos: educacao sobre cuidados ao final da
vida, conselhos para se ocupar das inquietacdes ao
final da vida, as mudancas no sistema de salde. As
barreiras mais fortes sao descartadas desde o
inicio, como a lingua falada e a deméncia.

Um estudo prospectivo sobre trés coortes
nos servicos de cuidados paliativos de trés paises
(Inglaterra, Irlanda e Italia)'* comparou estas trés
equipes e suas comunicacdes para tentar levantar
os fatores associados aos problemas de
comunicacdo. Os grandes problemas de
comunicacao sao 0s que encontramos entre o
paciente e sua familia. O estudo insiste sobre a
necessaria  consideracado da  inter-relacao
multidimensional entre as necessidades dos
clientes e suas inquietacdes, assim como a
necessaria abordagem multidisciplinar. Um viés
deste estudo é constituido de pequenas diferencas
significativas entre os paises no tocante as
caracteristicas dos grupos selecionados.

Os problemas especificos foram
encontrados pelos intérpretes médicos. Uma
revisdo da literatura nao sistematica sobre o
papel dos intérpretes sublinha seu interesse
enquanto ajudantes ou educadores, assim como
podendo ser compreendidos com verdadeiros

“consultores culturais”, mediadores entre valores
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culturais diferentes; podem ainda ser considerados
tanto como  testemunhas quanto  como
participantes. Uma revisao nao sistematica da
literatura'® examina os recentes desenvolvimentos
sobre a comunicacao com clientes doentes de
cancer. Constata que uma comunicacao eficaz
pode melhorar a satisfacao e o cumprimento das
recomendacoes médicas. Além disso, afirma que
as percepcoes dos médicos sobre as decisoes s
equivalem as preferéncias dos clientes em 38% dos
casos. Ainda afirma que as preferéncias dos
clientes podem se modificar com o tempo.

O estudo sublinha que alguns instrumentos
de comunicacao podem ser Uteis, como lembretes
e o registro. Os estudos mostraram que 50% dos
clientes nao debateram sobre suas preferéncias
quanto ao tratamento para o fim da vida. Os
fatores associados ao fato de nao querer debater
sobre suas preferéncias estao bem identificados.
Os clinicos parecem ser um grupo de escolha para
que se melhore esta comunicacao, mas outro
estudo menciona os grandes problemas de
comunicacao que sao 0s que se encontram entre o
cliente e sua familia. Além disso, problemas
especificos sao encontrados pelos intérpretes
médicos. Ainda que dificil, uma comunicacao
eficaz pode melhorar a satisfacao e o

cumprimento das recomendacdes médicas.

As praticas eficazes

Uma revisao sistematica da literatura
(1980-1997)"  examinou o0s comportamentos
comunicacionais das enfermeiras durante suas
atividades de cuidado com pessoas com cancer.
Este estudo sublinha o papel importante da
empatia, que compreende dois elementos
importantes: a afirmacao do cliente como uma
pessoa e a estima (em inglés friendship). Os
comportamentos comunicacionais das enfermeiras

desempenham um papel crucial no encontro com
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as necessidades afetivas dos clientes com cancer.
Os comportamentos nao técnicos (nao ligados a
uma intervencao) fazem com que os clientes
expressem dois tipos de necessidade: a de “saber
e compreender” e a de “um saber assimilado”, em
inglés “know and understand’ “feel known and
understood”.  Outros  estudos, entretanto,
revelaram uma lacuna entre as necessidades
emocionais dos clientes e o que podem lhes trazer
como resposta as enfermeiras, apesar de sua
empatia freqlientemente facilitadora da
comunicacao.

Um estudo'® prospectivo, ndo realizado as
cegas, sobre um coorte de clientes internos em
uma estrutura de cuidados intensivos se
beneficiou de um processo de comunicacao
intensiva. Trata-se de um processo proativo com
discussao sobre planos de tratamento, assim como
sobre a instauracao de palestras para a familia. Os
objetivos da sessao inicial sao: rever os atos
médicos e as opinides sobre tratamento, debater
sobre as perspectivas do cliente sobre a morte e
sobre morrer, a dependéncia cronica, a perda de
funcao, a aceitacao dos riscos e o desconforto
face aos cuidados criticos, chegar a um acordo
sobre um plano de cuidados e sobre um critério
com o qual sera julgado o sucesso ou o fracasso
deste plano.

Este plano de comunicacao reduz
significativamente a duracao do tempo em
cuidados intensivos de 4 [2-11] a 3 [2-6] dias
(p=0.01), além da rapida proposta de se lancar aos
cuidados paliativos. Esta diminuicao significativa é
constatada, sobretudo, com os clientes alvo, ou
seja, os clientes tendo taxas de acuidade elevada
- APACHE 3 - (RR=0.81; 1C95% [0.66,0.99], p=0.04).
Constata-se igualmente uma diminuicao
significativa da mortalidade nos cuidados
intensivos, e isto de forma duravel: 18% de taxa

nao reajustada de mortalidade comparativamente
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aos 22.7% de um antigo grupo e dos 31.3% do
grupo pré-intervencao (p<0.001), justamente pela
passagem mais rapida pelos cuidados paliativos.

randomico,

Um ensaio longitudinal,

prospectivo e em ‘crossover’"

quis avaliar a
eficacia do questionario HRQL (Health-related
quality-of-life/Saude relacionada a qualidade de
vida) na pratica clinica, a fim de facilitar a
comunicacao cliente-médico e suscitar a atencao
dos médicos para os problemas dos clientes
relacionadas a qualidade de vida. Os clientes
preencheram um questionario, as respostas estao
sintetizadas em um grafico e médicos e clientes,
se quiserem, podem debater sobre as conclusoes.
Consecutivamente, os problemas ligados a
qualidade de vida sao significativamente mais
debatidos no grupo que utiliza o questionario
(p=0.01) em relacao ao grupo testemunha. Todos
os médicos e 87% dos clientes pensam que esta
intervencao facilitou a comunicacao e revelou o
interesse por sua utilizacao continua. Pequenos
vieses sao, entretanto, remarcaveis: foram
excluidas as pessoas menores de 18 anos e os que
nao falam o idioma; também o grupo de controle
apresentou significativamente menos cancer de
mama que o grupo sob intervencao (p=0.03).

Um estudo acompanhando 110
enfermeiras®® quis avaliar a eficacia de um
programa de treinamento para a comunicacao. Os
elementos chave dessa formacao eram os registros
em audio, assim como os ‘feedbacks’ e os ateliés
experimentais de reflexao. Este estudo nota uma
melhora significativa sobre o plano geral e o plano
da avaliacao psicologica (p<0.001), melhora que se
mantém com o tempo. Gracas a essa formacao, as
enfermeiras garantem maior confianca no plano
emocional.  Entrevistas’®  estruturadas com
profissionais especializados para se ocuparem de
clientes no final da vida permitiram levantar

quatro etapas visando constituir um guia de

R. pesq.: cuid. fundam. online 2010. out/dez. 2(4):1240-1252

1246



Ellenberg E, Tavares R.

comunicacao em relacao ao fim da vida: iniciar o
debate, clarear o prognostico, identificar os
objetivos no final da vida, desenvolver um plano
de tratamento.

O estudo nao faz avaliacao deste plano. Ao
evocar este artigo, desejariamos assinalar as
numerosas propostas de guia de comunicacao,
infelizmente gostariamos também de ter
encontrado uma avaliacao. Notamos, porém, o
papel importante da empatia na comunicacao
entre profissional de salude e cliente cuidado. Por
outro lado, os estudos puderam mostrar a
existéncia de uma lacuna entre as necessidades
emocionais dos clientes e o que lhes podiam
trazer como resposta as enfermeiras. Planos
formalizados de comunicacao souberam modificar
as condicoes de permanéncia das pessoas em fim
de vida e a satisfacao nas relacoes de cuidado, ou

seja, da simples consulta.

Os efeitos positivos da comunicacao

Um ensaio randémico controlado® sobre um
coorte prospectivo avaliou o impacto de lembretes
informativos para chamar a atencao dos médicos
sobre discutir estas preferéncias com os clientes,
assim como o impacto dos debates sobre as
diretivas antecipadas em relacdo a satisfacao dos
clientes. O fator predito o mais significativo no
ato de assumir o cuidado foi o de poder discutir
sobre estas preferéncias (p=0.004). Uma revisao
nao sistematica da literatura® analisou as razoes
da necessidade de comunicacao, explorou e
avaliou as teorias  contemporaneas de
comunicacao. A comunicacao durante a fase de
cuidados paliativos revelou uma influéncia positiva
sobre o sentimento de bem-estar®.

0 estudo de um coorte prospectivo® sobre
57 clientes com AIDS e seus (primeiros)

profissionais de salde examinou a qualidade da
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comunicacao cliente-médico e a satisfacao dos
clientes, assim como a concordancia dos dois
atores sobre a vontade dos clientes. Foram
colocados a parte os dementes e os que nao falam
inglés. Notamos uma discordancia entre 54% dos
clientes que declaram ter tido um debate sobre o
final da vida com 64% dos médicos que pensam té-
lo promovido.  Além disso, 26% das duplas
clientes-médicos nao estao de acordo sobre as
circunstancias da comunicacdo. Uma maior
qualidade de comunicacao esta significativamente
associada a mais alta satisfacao quanto ao cuidado
e o0 maior conhecimento pelos clientes das
diretivas antecipadas (r 2=5.82, p=0.005).

Uma revisao sistematica da literatura de
1970 a 1995% sobre a qualidade de vida dos
clientes com cancer de pulmao constata que a
melhor compreensao dos sentimentos e
inquietacoes dos clientes permite melhorar a
qualidade de vida dos clientes com cancer de
pulmao. Os principais instrumentos utilizados para
medir a qualidade de vida foram os questionarios:
EORTC QLQ-LC13 e QLQ-C30.

informacao diferentes do proprio cliente - ou seja,

As fontes de

seus proximos: a familia e os amigos - nao
refletem com exatidao seus sentimentos e
inquietacdes. As diferencas percebidas foram,
entdo, a insisténcia da familia recaindo mais sobre
os sintomas e menos sobre o humor. As diferencas
significativas foram levantadas entre a percepcao
dos médicos em relacdao as necessidades dos
clientes e a dos proprios clientes: os médicos sao
mais otimistas, a familia mais pessimista, a
tolerancia face aos tratamentos devia ser avaliada
levando-se em conta a opiniao dos clientes.

Se um acordo entre clientes e médicos é
constatado quanto a verificacdo dos sintomas,
nota-se que ele se desmorona com a severidade
dos sintomas e quando os clientes subestimam o

grau desta severidade. O ajuste psicologico pode

R. pesq.: cuid. fundam. online 2010. out/dez. 2(4):1240-1252

1247



Ellenberg E, Tavares R.

ser melhorado se os clientes tém a possibilidade
de perguntar sobre suas doencas e participar das
decis6es sobre o tratamento. Os problemas de
comunicacdo com a equipe médica estao
fortemente associados a angUstia, as nauseas e
vomitos. 70% das pessoas com cancer gostariam de
saber o diagnodstico. A qualidade de vida dos
clientes que nao quiseram saber o diagndstico se
deteriora”.

Um ensaio randémico® comparando dois
servicos, dentre eles o de medicina paliativa, quis
avaliar o impacto dos cuidados paliativos ao levar
em conta a qualidade de vida dos clientes. O
estudo utiliza o questionario EORTC QLQ-C30 que
inclui 30 itens repartidos em escalas de avaliacao
fisica, emocional, de funcao, cognitivo e social,
saude global, e que resulta na auséncia de
diferenca significativa sobre a qualidade de vida
(p>0.1). O problema das populacdes que nao sao
realmente comparaveis se instala, assim como os
elementos pré-citados da revisao da literatura e a
organizacdo do sistema noruegués de salde,
considerado o mais apto pelos autores quanto a
distribuicao equanime entre os habitantes.

A comunicacao durante a fase de cuidados
paliativos revelou uma influéncia positiva sobre o
sentimento de bem-estar, uma mais alta
satisfacao do cuidado e maior conhecimento das
diretivas antecipadas dos clientes. Finalmente, a
melhor compreensao dos sentimentos e
inquietacées dos clientes permite melhorar a

qualidade de vida dos clientes com cancer.

Um caso especifico: as doencas neuro-
degenerativas

Em uma revisdo nao sistematica da literatura®
sobre os cuidados em fim de vida para os clientes
com Distrofia muscular de Duchenne, os autores
relatam estudos empiricos que puderam mostrar

que nem a familia nem os profissionais podem
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expressar com exatidao os desejos e avaliar a
qualidade de vida dos clientes com esta
patologia®®. Uma revisdo da literatura® sobre
necessidades e especificidades dos cuidados
paliativos das pessoas apresentando incapacidades
intelectuais indica que a comunicacao do
diagndstico é freqiientemente problematica. O
estudo observa que os profissionais de salde
usualmente oferecem menos escolhas de
tratamento as pessoas com incapacidade
intelectual. Além disso, o consentimento nem
sempre € buscado: numerosas pessoas com
incapacidades intelectuais sao, as vezes, excluidas
das decisbes sobre o cuidado. O principal
problema vem da comunicacdo e do nao
reconhecimento desta vulnerabilidade®. Uma
entrevista prospectiva com 38 clientes de
Esclerose Lateral Amiotrofica® identificou seus
desejos por informacao sobre um aspecto
especifico e 47% dizem ter falado sobre seus
ultimos tratamentos com qualquer outra pessoa,
sem ser profissional de salde.

Uma revisdo nao sistematica da literatura®
revela que nao existem dados publicos quanto a
identificacdo dos componentes e das medidas de
beneficios de um entorno alegre, interativo e
estimulante para as pessoas em fase terminal da
doenca de Huntington. Entretanto, os objetos
favoritos tendo uma significacao emocional
permitem a interacao, encoraja a comunicacao e
favorece as recordacées®. Nem a familia, nem os
profissionais podem expressar com exatidao os
desejos e avaliar a qualidade de vida dos clientes
com patologias neurologicas com alteracoes
cognitivas. Consecutivamente, numerosas pessoas
com incapacidades intelectuais sao, as vezes,
completamente excluidas das decisoes sobre o
cuidado. O principal problema vem da
comunicacao e da auséncia de reconhecimento da

vulnerabilidade.
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CONCLUSAO ]

Esta revisao bibliografica permite-me
concluir, com um alto nivel de comprovacao,
que o reconhecimento e o respeito as
demandas, as expectativas, as necessidades e
aos direitos dos clientes ao final da vida,
notadamente através da comunicacao,
exercem um efeito positivo sobre a qualidade
de vida dos doentes. Mais precisamente, o
reconhecimento de suas necessidades através
de uma comunicacao adequada melhora a
qualidade de vida dos clientes em fase
terminal, seu bem-estar, assim como a
satisfacdo em relacao aos cuidados. Esta
comunicacao especifica se revela dificil em
numerosos casos € seria benéfica com planos
de comunicacao formalizados e com formacao
especializada.

E também possivel concluir que este
reconhecimento dever ser personalizado,
levando em conta exatamente as necessidades
expressas pelos clientes, que se caracterizam
por uma grande diversidade segundo a idade,
0O sexo ou a patologia. O que torna
evidentemente tangiveis problemas
especificos e éticos quando da vulnerabilidade
como, por exemplo, no caso das alteracoes
cognitivas. Centrado no individuo e nas suas
necessidades, a comunicacao tem por
obrigacao se adaptar e levar em consideracao
as variacOes ligadas aos diferentes fatores ja
citados.

No contexto deste reconhecimento e
desta comunicacao alargou-se a nocao de
parceria no cuidado e, notadamente, na

tomada de decisao: a associacao da pessoa ao
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final da vida com o processo de decisao torna-
se um guia favorecendo a partilha e, assim, a

confianca no cuidado.
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