oD

R e — | N\
— \_\l
; INSTITUTO POLITECNICO
DE VIANA DO CASTELO

|
|
\
1

A PERSPETIVA DOS PROFISSIONAIS DE
SAUDE NO CUIDAR DO DOENTE EM FIM
DE VIDA

Sarah Licinia Lima Rodrigues

\, 3
7 //' [ '
J //‘
ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE




INSTITUTO POLITECNICO
DE VIANA DO CASTELO

Sarah Licinia Lima Rodrigues

A PERSPETIVA DOS PROFISSIONAIS DE
SAUDE NO CUIDAR DO DOENTE EM FIM
DE VIDA

| Mestrado em Cuidados Paliativos

Trabalho efetuado sob a orientagcéo da
Professora Doutora Maria Manuela Amorim Cerqueira

Maio de 2013



RESUMO

A perspetiva do cuidar da pessoa em fim de vida modificou-se com o tempo. O cuidar
esteve muito tempo associado a cuidados no seio familiar, com protecao, apoio,
afetividade e responsabilidade. Hoje, a pessoa sente-se omnipotente, admitindo a fuga a
morte. O avanc¢o da medicina e das medidas terapéuticas conduzem a pessoa para 0
hospital, envolvida por alta tecnologia, mas distanciada do profissional de saude. O cuidar
é fragmentado, despoletando sofrimento.

Visando perceber a perspetiva dos profissionais de saude relativamente ao cuidar do
doente em fim de vida, colocou-se a questao de investigagao: “Qual a perspetiva dos
profissionais de saude relativamente ao cuidar do doente em fim de vida?”, com a

finalidade de contribuir para cuidados inseridos na filosofia dos cuidados paliativos.

Objetivo Geral: Perceber a perspetiva dos profissionais de salde relativamente ao

cuidar do doente em fim de vida.

Metodologia: abordagem qualitativa, estudo exploratério; populagéo: profissionais de
saude de um hospital do Alto Minho; método de colheita de dados: entrevistas
semiestruturadas, submetidas a analise de contetudo, emergindo areas teméticas,

categorias e subcategorias.

Principais Achados: Os profissionais de saude apresentam distintas representacfes do
fim de vida. Experienciam uma diversidade de emocgfes e sentimentos perante o doente
em fim de vida. O apoio, controlo de sintomas, cuidados de conforto, avaliacéo e
monitoriza¢do dos cuidados, preparagdo do regresso a casa, sdo fundamentais para
responder as necessidades do doente e familia. Intervencfes biomédicas, avaliar
necessidades fisicas, preparar o regresso a casa no dia da alta, défice de formacéo, falta
de disponibilidade e falta de tomada de decisdo em equipa de saude, sdo apontados
como obstaculos aos cuidados de qualidade. Como necessidades destacam: existéncia
de equipas/ unidades de cuidados paliativos, maior trabalho em equipa, apoio
psicoldgico, formagédo em cuidados paliativos, existéncia de recursos adequados,
desenvolvimento de habilidades comunicacionais, uniformiza¢do dos cuidados e maior
disponibilidade. A metodologia partilhada é utilizada na procura da transformacao do
cuidar. Informar o doente e familia, integra-los e apoia-los na tomada de decisdo, sédo
estratégias dos profissionais durante a educacédo para saude. Sao varios os dilemas

sentidos no cuidar do doente em fim de vida e familia.



Concluséo: Cuidar da pessoa em fim de vida, que vive até morrer e ndo morre com o
diagnostico incuravel, constitui-se como um alerta para todas as organizacdes de saude.
Cuidar do doente em fim de vida e familia exige que os profissionais de saude foquem o

cuidar na pessoa.

PALAVRAS-CHAVE: perspetivas; profissionais de salde; cuidar; doente em fim de vida.
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ABSTRACT

The perspective on caring for patients at the end of life has changed over time. For a long
time, this care was associated with the patient being looked after by the family at home,
with the benefit of the family’s protection, support, dedication and sense of responsibility
towards the patient. Today, people feel all-powerful, wanting to run away from death.
Advances in medicine and therapeutic treatments mean that the patient is treated in
hospital, surrounded by the latest in medical technology, but alienated from the healthcare
professional. Patient care is fragmented, leading to suffering.

Seeking insights into the perspective of healthcare professionals in relation to the care of
patients at the end of life led to the research question: “What is the perspective of
healthcare professionals in relation to the care of the patient at the end of life?”, with the

aim of contributing to the care of patients within the philosophy of palliative care.

General aim: To gain an understanding of the perspective of healthcare professionals

towards end of life care of patients.

Methodology: qualitative approach, exploratory study; population: healthcare
professionals at a hospital in “Alto Minho”; method of data collection: semi-structured
interviews, whose content has been analyzed to reveal certain themes, categories and

subcategories.

Principal findings: Healthcare professionals have different approaches towards the idea
of end of life. They feel a variety of different emotions and feelings towards patients at the
end of life. Providing support, managing symptoms, looking after the well-being of
patients, evaluating and monitoring the care given and preparing patients for the return to
their homes are a fundamental part of responding to the needs of patients and their
families. Biomedical interventions, the assessing of physical needs, preparing the patient
for returning home on the day of discharge from hospital, lack of adequate training, lack of
time and failure on the part of the healthcare team to take decisions are identified as
obstacles to quality care provision. The need for the following is identified: palliative-care
teams/ units, improved team work, psychological support, training in palliative care,
adequate resources, improvements in effective communication, the standardization the
level of care, and more availability. This methodology is used in the search for the
transformation of patient care. Keeping patients and their families informed, and involving
them and supporting them in the decision-making process, are strategies used by

healthcare professionals to educate the patients and families about health matters. There



are a variety of dilemmas facing health-care professionals in caring for patients at the end
of life and their families.

Conclusion: Caring for someone at the end of their life, who lives life to the full until they
die and whose life doesn’t end once they are diagnosed with a terminal illness, should be
a wake-up call to all healthcare organizations. Looking after the patient at the end of life
and their family demands that health professionals focus on the care of the person.

Key words: perspectives, health-care professionals, care, patient at the end of life.
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“The truth is, once you learn how to die, you learn how to live.”
Mitch Albom, Tuesdays With Morrie
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INTRODUCAO

A evolucdo da medicina e os avancos da tecnologia, tornaram o0s hospitais em
instituicdes orientadas para a cura. Refere Courtens e Abu-Saad (2001) que o cuidado
tecnolégico passou a ser foco prioritario dos profissionais de saude, deixando para trads o
cuidado integral. Assim, o doente sem perspetiva de cura e familia estdo sujeitos a

cuidados fragmentados, ndo respondendo de forma efetiva as suas necessidades.

Um dos grandes movimentos, denominado como “hospice” moderno visava a abordagem
de um cuidado integral, indo além da cura. Este movimento surge na década de 60 no

Reino Unido.

Glaser e Strauss (1968) pesquisaram como se desenvolvia a gestdo do processo de
morrer nos hospitais. Concluiram que as praticas quotidianas dos profissionais de saude
em hospitais eram praticas que utilizavam estratégias defensivas, mas que a proximidade
da morte era uma preocupacao dos profissionais de salde. Denunciaram o ocultamento
da verdade ao doente sem perspetiva de cura e o ocultar da morte como medida de

protecao.

Para Elias (2001), morrer na sociedade atual exige que se viva esta etapa de forma
silenciosa e em hospitais tecnologicamente muito avangados. Ainda para Elias, a rotina
hospitalar, ndo permite que haja espaco para a expressao de sentimentos e emogdes
quer de quem cuida, quer de quem é cuidado, construindo-se a auto imagem de “homo

clausus®.”

Tornar o processo de fim de vida condigno é imprescindivel, conforme defende Cicely
Saunders, pioneira na defesa de cuidados centrados no doente e familia, em que os
profissionais de salde prestam cuidados ativos, integrais e focados na
multidimensionalidade da pessoa. Considera por conseguinte que surge a necessidade
de um novo paradigma de cuidar, o chamado cuidado transdimensional, que ultrapassa o
processo saude-doenca e tem como foco a vida em todas as suas formas de expresséo e
como meta a complexidade crescente de expressdo da consciéncia e,

consequentemente, da qualidade de vida (Silva, 1997).

Na realidade verificamos que os profissionais de saude se deparam com exigéncias
institucionais modeladas por normas, rotinas, com valores médicos orientados para a
cura da doenca e com ritmos de trabalho excessivos que ndo promovem modelos de
cuidados centrados no doente em fim de vida. Cuidar no hospital do doente em fim de

vida é orientar os cuidados para o biolégico, ndo contendendo o sofrimento que envolve

! Teoria sociolégica onde as "ideias do eu" aparecem "como estando numa caixa fechada" e o Homem é
apenas considerado como "Homo Clausus".
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esta etapa da vida. Cerqueira (2010, p. 30) refere que, “o hospital € um mundo hostil, os
ambientes hospitalares sdo desconhecidos, despersonalizados e, como tal, séo
percebidos como ameacgadores.” Também a formacdo biomédica que os profissionais de
saude adquiriram néo Ihes permite, de uma forma geral, cuidar do doente sem perspetiva

de cura e da familia.

Seguindo estas linhas orientadoras, colocamos a seguinte questao de investigagéo: “Qual
a perspetiva dos profissionais de saude relativamente ao cuidar do doente em fim de
vida?”, com o objetivo geral de perceber a perspetiva dos profissionais de saude
relativamente ao cuidar do doente em fim de vida, tendo como finalidade poder contribuir

para um cuidar que assente na filosofia dos cuidados paliativos em contexto hospitalar.

Partindo desta questéo de investigagdo, formulamos questdes orientadoras:

¢ Que intervencgdes sao realizadas pelos profissionais de saude no cuidar do doente
em fim de vida?

¢ Que dificuldades sentem os profissionais de salde quando cuidam do doente em
fim de vida?

¢ Quem envolvem os profissionais de saude no processo de cuidar do doente em
fim de vida?

e Que educacao para a saude é realizada pelos profissionais de saude para a

integracdo do doente em fim de vida no domicilio?
Com os seguintes objetivos especificos:

e |dentificar as intervengfes realizadas pelos profissionais de saude no cuidar do
doente em fim de vida;

¢ Identificar as dificuldades dos profissionais de salude no cuidar do doente em fim
de vida;

e Identificar junto dos profissionais de salde o0s intervenientes no processo de
cuidar do doente em fim de vida;

e Analisar a educacédo para a salde realizada pelos profissionais de saude para a

integrac@o do doente em fim de vida no domicilio.

O estudo assenta no paradigma qualitativo, recorrendo a um estudo exploratério
descritivo, dirigido a profissionais de saude de uma instituicdo hospitalar do Alto Minho,

gue cuida do doente em fim de vida em internamento.

A estrutura global do documento divide-se em capitulos. Desta forma, no capitulo 1 sera

apresentado o marco tedrico contextualizara ao fim de vida na sociedade
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contemporanea. No capitulo 2, ser4 abordado o marco tedrico relativo aos profissionais
de saude no cuidar da pessoa em fim de vida. De seguida, no capitulo 3, sera abordado o
estudo empirico. Por fim, no capitulo 4, serd realizada a apresentacdo, analise e
discussédo dos achados. Seguem-se as conclusdes, implicacdes e sugestdes do estudo.
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CAPITULO 1 | O FIM DE VIDA NA SOCIEDADE CONTEMPORANEA



Neste capitulo procura-se ir ao encontro da literatura, abordando alguns dos conceitos
centrais do estudo, nomeadamente a evolu¢cdo do comportamento humano em sociedade
perante o fim de vida. Serdo abordados temas como: medicina curativa, medicina
paliativa, conceito de fim de vida, assim como as representacdfes sociais e a sua

multiculturalidade.

1. O LUGAR DO DOENTE EM FIM DE VIDA NA SOCIEDADE CONTEMPORANEA

“A nossa estranheza face a morte guiou-nos a uma irrefutavel e evidente
crise de vida. Perseguimos a eterna juventude, a cura milagrosa, mas nao
sabemos quem somos e t&do pouco nos aceitamos (...). Sera um bom meio

de olharmos as coisas correctamente?”

(Oliveira, 2008, p. 191)

Desde os tempos mais remotos, as sociedades oferecem apoio e conforto aos seus
membros doentes e aos que estdo a morrer. Com o0 avancar dos tempos, foram
emergindo novas perspetivas da sociedade, relativamente ao lugar ocupado pelo doente

em fim de vida na sociedade.

Salienta-se o crescimento da esperanga de vida, que no século XX, passou dos 40 para
80 anos, com implicacdes para as pessoas que lidam com o fim de vida e com a morte.
Este facto, associado a uma fé excessiva na ciéncia, conduz a crenga que esta pode
resolver todos os problemas, imortalizando a pessoa. Neste contexto, nem sempre é facil
para o doente em processo de fim de vida, familia e profissionais de saude, aceitarem
gque o melhor para a pessoa, na Ultima etapa da vida, ndo sado terapéuticas
desesperadas, mas sim aceitar a morte como o fim natural da vida (Freitas, 2012).
Assiste-se assim, a alteracdo do local da morte em funcdo do estado de saude do
doente, passando por vezes para unidades de cuidados intensivos e salas de
observacao, onde acaba por morrer. Ha um nimero crescente de doentes a permanecer
nos servigos de urgéncia na fase final da vida, onde se deparam com toda uma gama de
cuidados altamente sofisticados, provocando um fim de vida pouco humanizado (Veiga et
al, 2009).

Concretiza-se assim a transformagdo do lugar do doente paliativo na sociedade
contemporanea, a pessoa que vivencia a Ultima etapa da vida deixa uma época em que
participa ativamente no seu processo de doenca, aceitando a sua morte com naturalidade
e resignacao (inicio do século XVIII), rodeado por amigos, familiares e muitas vezes do
médico. Passa a ser um processo em que a sua participacdo é passiva (século XIX),

perdendo o direito & sua autonomia, ao conhecimento do seu real estado de salude e a
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partilha com os seus entes queridos, na sua ultima fase de vida. O processo de fim de
vida passa a ser encarado como frustrante, como um limite definitivo para a
concretizagcado de objetivos e como tal um periodo de vida “insuportavel”’. Esta fase da
vida torna-se assim, uma fase interdita, deixando de ser considerada uma etapa da vida

natural.

Ha ainda, uma tendéncia crescente para os familiares se libertarem de obrigacdes e
“‘embaracos”, no que diz respeito ao doente em fim de vida, ndo tendo outra alternativa
sendo o hospital, como um local de acolhimento para o seu familiar. Estas familias optam
pelo hospital por se depararem com falta de apoio de profissionais de saude, quer para
0s capacitar para 0s cuidados que este tipo de doente necessita, quer para 0s apoiar no

seu sofrimento.

Segundo Capelas (2009, p. 56) estima-se que em Portugal, com dados relativos a 2007
do Instituto Nacional de Estatistica, existirdo cerca de 62000 doentes com necessidade
de cuidados paliativos. Existindo necessidade de 133 equipas de cuidados paliativos
domiciliarios; 102 equipas de suporte intra-hospitalar em cuidados paliativos; 28 equipas
intra-hospitalares em hospitais de agudos (319 camas) e 46 equipas (531) em instituicoes
hospitalares vocacionadas para doentes cronicos, as restantes equipas de cuidados
paliativos necessarios, seriam para lares de idosos, para perfazerem um total de 1062.
Este autor considera, que todo o sistema de saude deve ser alicercado num programa de
formacdo especifica em cuidados paliativos, que leve a individualizacdo e

reconhecimento de uma competéncia ou especializacdo pelas entidades competentes.

As nocbBes de vida e morte caracterizam assim, cada época. Na Idade Média as
condi¢cbes de vida eram bastante penosas e sobreviver ja era um feito. A pessoa aceitava
a morte sem desprezo, horror, orgulho ou desespero. Mostrava-se arrependida pelos
pecados cometidos numa cerimdnia publica tdo ou mais importante que a do funeral e do

luto. A morte sobrevinha num contexto social familiar.

A partir da segunda metade da Idade Média, entre os séculos Xll e XIV, ela volveu-se no
momento em que todas as particularidades de uma vida sdo analisadas, contadas,
pesadas, escritas e julgadas a luz da consciéncia do moribundo, dai resultava a salvacéo
ou condenacgéo da alma. Cercados por mortes, em particular devido a peste, 0 Homem

aguardava uma morte boa, pagando atempadamente missas e rituais funebres.

Na época moderna, apesar de manter quase todo o cerimonial tradicional, a morte alia-se
ao simbdlico e ao erotismo para exprimir a rutura com a ordem habitual. A partir do

século XVIII o que é mais receado ndo € a prépria morte, mas sim a separagdo, nao
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admitida, de uma pessoa préxima ou amada. Ao distanciar-se da morte o ser humano
tornou-a mais dramatica, tensa, exaltada e contestada. No século XIX, ela é festejada
através da recordagdo ou nas peregrinacdes aos grandes cemitérios.

A partir do século XX, e nomeadamente apos a Il Grande Guerra Mundial, existe uma
mudancga de atitude perante a morte. Uma das maiores alteragdes ocorridas assenta no
facto do doente em fim de vida passar esta etapa da vida no hospital ao invés de
permanecer no domicilio. Assim, o hospital do séc. XX comecou por ser o local onde a
morte poderia ser evitada. O doente em fim de vida passa a ser olhado como um doente
curavel, gerando um processo de morrer solitario e impessoal. Impde-se a incapacidade
inapta para controlarmos o destino, numa sociedade que nos apela ao prazer e ao

sucesso efémero, onde é mais importante parecer do que ser. Para camuflar este

obstéaculo, assiste-se a uma relativa recusa do luto e do sofrimento (Oliveira, 2008).

Na nossa época ninguém deve referir ou valorizar a morte. Admitimos a nhossa morte e
tentamos acautelar o futuro dos nossos entes queridos, mas no nosso quotidiano, agimos
como se ela apenas sucedesse aos outros. A morte tornou-se interdita. Quanto mais o
ser humano temer o desconhecido, viver das aparéncias, e se ligar aos prazeres
mundanos, mais esquece a morte. Face ao aceno fatal, num derradeiro gesto, ela
contradiz a realidade interdita e alimenta a quimera da imortalidade fisica. Todos
gostariamos de ser mais autbnomos do que somos, consumimos bens sofregamente,
degradamos o0 ambiente e amontoamos lixo, sem saber bem o que lhe fazer. Mais do que
crente, o0 Homem moderno € carente. Tem a inteligéncia e os meios adequados para
utilizar, mas nem sempre os aplica no melhor sentido. As emog¢des que exteriorizam nem
sempre sdo as que sente no seu sagrado mundo interior. Falta-lhe por vezes o bom
senso, 0 sentido ético, a lucidez a curto e longo prazo, a espontaneidade de crianca, a

vontade determinada pelo e para o bem, a paz e o amor (Oliveira, 2008).

A morte assumiu pouco a pouco, uma imagem mais longinqua, mais dramatica e mais
tensa. Tecnicamente, admitimos que podemos morrer e tomamos providéncias em vida
para preservar 0s nossos da miséria. Verdadeiramente, porém, no fundo de n6s mesmos,
ndo nos sentimos mortais (Aries, 2010). Assim, a sociedade atual d4 destaque e enaltece
a vida, evitando falar de doenca e muito menos quando ela é incuravel. Salientamos
ainda, que a morte continua a ser uma problematica que gera interrogagfes em toda a

histéria do Homem.

Kastenbaum e Aisenberg (1983, p.151) refere que a posicdo do Homem perante a morte

decorre de quatro condigdes:
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1) A expectativa de vida. Foi muito circunscrita na maior parte da histéria da
Humanidade. A morte atingia tanto criancas como adultos e a chegada a velhice

tornava a pessoa veneravel,

2) O grau de exposicdo a morte. A pessoa nunca esteve protegida da morte e do
cadaver. Este estava envolvido nos rituais de preparacdo e despojamento do corpo;

3) O sentimento de controlo sobre a natureza. As condi¢6es de vida eram dificeis e 0
dominio da tecnologia era escasso. As doengas eram interpretadas como punicéo

divina e o seu contagio era rapido;

4) O estatuto do individuo. A pessoa era essencialmente parte de uma Sociedade.
Atualmente, nas Sociedades ocidentais, assiste-se a uma hipervalorizacdo da pessoa
per se.

A partir das criticas realizadas aos excessos do poder médico, & submisséo do doente a
técnica, surge em 1967 o primeiro hospice fundado por Cicely Saunders, em Londres,
com um novo modelo de assisténcia aos doentes terminais: os Cuidados Paliativos.
Estes cuidados tém como objetivo minorar o0 maximo possivel a dor e demais sintomas
dos doentes e, simultaneamente possibilitar maior autonomia e independéncia dos
mesmos. Assim, surge o tema morte e os cuidados a desenvolver no processo de fim de
vida, & discussdo da comunidade cientifica e sociedade em geral. E considerado que o
envolvimento da pessoa em fim de vida e a familia nos cuidados é um direito, o que
obriga a uma verdadeira disponibilidade, participacdo e envolvimento dos enfermeiros

(Frias, 2008).

Curar e paliar ttm como principio fundamental o cuidar. Esse ato representa mais que um
momento de atencdo, sendo na realidade uma atitude de preocupacdo, ocupagao,
responsabilizagdo e envolvimento afetivo com o ser cuidado. As dimensdes bio-psico-
sociais e espirituais devem ser consideradas em todo o processo de assisténcia em
saude. Assim, os cuidados paliativos favorecem com que o doente e familiares realizem

escolhas, garantindo-lhe o direito de experienciar o fim de vida com dignidade.
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2. A MEDICINA CURATIVA E A MEDICINA PALIATIVA

A medicina curativa, quando reconhece a sua prépria impoténcia diante da morte e
assume uma atitude derrotista, parece infringir na pessoa um sofrimento cruel e
desnecessério. H4 a crenca que a medicina conduzird ao alivio do sofrimento pela cura, e
ao negar esse pressuposto esta a diminuir o sentimento de esperanca aos envolvidos
(Figueiredo, 2001). A cura é encarada como 0 Unico objetivo, e o seu afastamento € uma
derrota e por isso, uma situacdo vergonhosa. Todavia, Carvalho (2002, p. 42) cita
Hipdcrates, dizendo que a medicina curativa implica “libertar completamente os doentes

dos seus sofrimentos” e a medicina paliativa visa “amortecer a violéncia das doengas”.

A cultura dominante da sociedade tem considerado a cura da doenga como o principal
objetivo dos servigos de saude. Num ambiente onde predomina o caracter obstinado da
cura ou a prevencdo da doenca, torna-se dificil o cuidado e acompanhamento dos
doentes incuraveis. O conflito entre a racionalidade médica distante e objetiva, o
subjetivismo e particularismo dos problemas, angustias e queixas dos doentes, numa
relagdo racionalizada e centrada mais na doenca que no doente, tende a perturbar a

construcao do lago entre doente e médico (Martins, 2010).

Em todos os paises a pratica da medicina curativa atrai 0os jovens, encanta adultos, cuida
das criangas e dos idosos, mas “ignora” os incuraveis e os moribundos. Quando se
depara com a doenca sem perspetiva de cura, considera que o desfecho é a morte, e
como tal, o interesse cientifico estd diminuido. Esta atitude negativa € “digna de uma
avestruz”, pois infringe a milh6es de seres humanos um sofrimento cruel e desnecessario

(Figueiredo, 2001, p. 44).

Conforme ja discutido anteriormente, 0s hospitais tornaram-se centros de cura, a atengcéao
aos doentes graves e seus familiares é focada no cuidado técnico, fragmentando-se o
doente e ndo dando respostas adequadas a todas as necessidades que a pessoa
multidimensional carece. Assim, 0 hospital raramente esta preparado para tratar e cuidar
do sofrimento humano. Refere Costa et al (2012, p. 64) que o modelo de medicina
curativa, agressiva, centrado no “ataque a doenga” ndo se coaduna com as necessidades

deste tipo de doentes, necessidades estas que tém sido frequentemente esquecidas.

Também os cuidados de saude primérios, focados na &rea da promoc¢do, prevencao e
manutencédo tém dificuldade em responder as exigéncias multiplas do doente em fim de
vida e familia. O foco no bioldgico, dificulta os profissionais de salde de estabelecer
planos de intervengdo que preservem a dignidade da pessoa que experiencia a Ultima

etapa da vida.
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Neste sentido, que cuidados sdo adequados a pessoa que se encontra diante da
incurabilidade da doenca? E justamente a medicina paliativa que nos ajuda a encontrar
respostas. O aparato tecnolégico curva-se, para dar lugar a uma atengdo humana, onde
a qualidade relacional adquire relevo. Esta filosofia estipula assim, desafios & medicina
curativa ao demonstrar que o cuidado tecnoldgico é insuficiente para dignificar o fim de
vida. Coloca assim a prova a medicina curativa, questionando os seus quadros

normativos e cognitivos.

A medicina paliativa centraliza igualmente, os cuidados para abordagens que
ultrapassam o organico, colocando a pessoa em fim de vida e familia como centro de
decisdo nos cuidados. Mas existe uma dualidade no pensamento da comunidade médica,

interrogando-se: medicina curativa até onde? Medicina paliativa quando se inicia?

De seguida, apresentamos um diagrama que demonstra que os cuidados paliativos e
cuidados curativos podem se entrelagar numa primeira fase, a medida que a medicina
curativa deixa de responder eficazmente ao processo de doenca, a medicina paliativa

ganha relevo e prolongam-se durante o processo de luto (Freitas, 2012).

Diagrama 1 Fases da prestacéo de cuidados

Diagndstico Tratamento Morte Luto
curativo

especifico

Cuidados
paliativos

— o on <
> > >
Fonte: Baseado em Twycross (2003, p. 17).

Dado que 90% das mortes ocorrem apds doenca crénica e avancada, os profissionais de
saude terdo que estar sensibilizados para os cuidados paliativos como cuidados
promotores de qualidade de vida, mas para isso, é necessaria formacédo para todos os

elementos da equipa de saude (Costa et al, 2012).

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (2002) e nas definicdes presentes no
Plana Nacional de Cuidados Paliativos (2006), cuidados paliativos sdo cuidados que
preconizam uma assisténcia ativa e integral a doentes cuja doenca ndo responde ao
tratamento curativo, com o objetivo de garantir a qualidade de vida do doente sem

perspetiva de cura e dos seus familiares.

Twycross (2003, p.16), defensor do movimento dos cuidados paliativos no Reino Unido,

definiu estes cuidados, como: “cuidados activos e totais aos pacientes com doencgas que
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constituam risco de vida, e suas familias, realizados por uma equipa multidisciplinar, num
momento em que a doenca do paciente ja ndo responde aos tratamentos curativos ou

prolongam a vida’.

Os cuidados paliativos vém justamente preencher 0 espagco que surge entre a
competéncia técnica que procura a cura e o desejo da autonomia da pessoa, para que

ndo viva a Ultima etapa da vida a sofrer.

Apbs esta abordagem sobre a medicina curativa versus paliativa, torna-se importante

conceptualizar o termo “fim de vida”.

24



3. PESSOA EM FIM DE VIDA - CONCEITO

Para o objetivo do nosso estudo, caracterizamos o doente terminal como doente em fim
de vida que possui uma doenca incuravel. Parece nao haver critério universal que possa

definir ou caracterizar a pessoa na fase terminal, tornando dificil a conceptualizagé&o.

A pessoa portadora de doenca terminal, segundo Alvarenga (2008), tem diagndstico
confirmado, doenca avancada, progressiva e incuravel, sem resposta a qualquer
tratamento especifico, com presenca de sintomas multiplos, intensos e multifatoriais, que
provocam um grande impacto na vida do doente e sua familia e um progndstico de vida

curto.

A designacéo de "doente terminal" é atribuida a uma pessoa que, por circunstancias da
vida, adquiriu uma doenga cujo desenlace final é a morte. Salientamos, que a pessoa
permanece, na nossa memdria, através das obras que realizou, do sentido que atribuiu a
vida, do significado que teve para outras pessoas e do sofrimento que experienciou,
enguanto o conceito de terminal remete-nos para a morte. Deste modo, parece que faz
mais sentido referir doenca terminal, porque, embora acreditando que a morte marca o
fim da vida, o que deixa de existir € a doenca. Assim sendo, o que € a doenga terminal?
Para Baron e Feliu, € a doenca cuja evolu¢do se encaminha para uma fase em que a
morte comeca a ser sentida pelas pessoas como algo que esta muito proximo e as acdes
desenvolvidas pelos profissionais de saude dirigem-se, exclusivamente, para o alivio dos
sintomas e para promoc¢ao do bem-estar. Nesta altura, o processo evolutivo da doenca
nao cede a qualquer tratamento. Ainda para Baron e Feliu (cit in Frias, 2001, p. 66-67), os

critérios que definem a pessoa em fim de vida séo:
¢ Doenca de causa evolutiva,
e Estado geral grave;
e Perspetiva de vida ndo superior a dois meses;
¢ Insuficiéncia de 6rgéos;
¢ Ineficacia comprovada dos tratamentos;
e Auséncia de tratamentos alternativos Uteis para a cura ou sobrevivéncia;

e Complicac®es finais irreversiveis.
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Neto cit in Casmarrinha (2008, p. 29) salienta-nos um conjunto de caracteristicas comuns
aos doentes em fim de vida:

e Deterioracdo evidente e progressiva do estado fisico, acompanhada de
diminuicdo do nivel de consciéncia, desorientacao e dificuldade na comunicacéo.
Este agravamento pode atingir o coma, o doente pode passar a maior parte ou a

totalidade do dia acamado;

o Dificuldade progressiva na ingestdo e degluticdo, com origem na debilidade
crescente ou nas alteracdes do estado de consciéncia; desinteresse pelos

alimentos;

o Faléncia de muitos 6rgaos, acompanhada por vezes, de faléncia de controlo de
esfincteres;

e Sintomas fisicos variaveis de acordo com a patologia de base, embora as
alteracOes da respiracdo e as perturbacdes da consciéncia possam ganhar relevo;

e Sintomas psico-emocionais: como angustia, agitacdo, crises de medo ou panico,

pesadelos, manifestados de acordo com a gravidade do estado do doente;

o Evidéncia e/ ou percec¢do emocional, verbalizada ou nédo, da realidade da situagéo

terminal.

Lopes cita Moreira (2006, p. 37), citado por a tipologia dos doentes terminais compreende

trés tipos basicos:

o “Doentes complexos agudos, de cuidados paliativos por dificuldade de controlo de
sintomas ou de aspectos psicossociais;

e Doentes ago6nicos, com o progndstico de dias;

e Doentes cronicos de cuidados paliativos, em que predominam o0s sintomas
sistémicos, de evolugdo lenta, pouca complexidade terapéutica e grau variavel de

suporte familiar.”

A proximidade e iminéncia do processo de fim de vida conduzem-nos a uma reflexdo

sobre as representa¢fes sociais do fim de vida, que abordaremos de seguida.
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4. AS REPRESENTACOES SOCIAIS DO FIM DE VIDA

A nocado de representacdo social surge pela primeira vez pela mao de Serge Moscovici
em 1961, onde o homem emerge como “cientista amador”, construtor da realidade e
modulado pela informacdo que recebe e transmite. Através da sua interacdo social,
constroi teorias sobre 0s objetos sociais que tornam possivel a comunicacdo e a
organizacdo dos comportamentos, alimentando as teorias cientificas (cit in Neves, 2010,
p. 88).

As representacdes sociais sdo sistemas de valores, ideias e préaticas, com uma dupla
fungéo: estabelecer a ordem que permita a orientagdo e dominio das vivéncias materiais
e facilitar a comunicagdo entre os membros de uma comunidade, na procura de um
cbdigo que designe e classifique os diferentes aspetos do seu mundo e da sua historia
individual e grupal. Trata-se de um conhecimento do senso comum, que nao se opde ao
conhecimento cientifico e que se elabora, ndo apenas a partir da experiéncia, mas
também a partir do conhecimento individual e dos modelos de pensamento (Moscovici cit
in Correia, 2008). Assim, a representacdo social, ndo € apenas a reformulagdo mais ou
menos congruente de um saber, é também a sua interpretacdo e questdo de sentido
(Herzlich, 2005).

As representacfes sociais interligam assim, o psicolégico e o social. Revelam um
conhecimento prético, socialmente elaborado e partilhado, que ndo tendo que se opor ao
conhecimento cientifico, é constituido a partir das nossas experiéncias, conhecimentos e
formas de pensamento, transmitido pela tradicdo, educacdo e comunicacéo social. Como
a posicao dos grupos face a um objeto pode alterar-se, também as representacfes

sociais se modificam (Oliveira, 2008).

A percecdo que os profissionais de saude tém da doenca e da morte, orienta o seu
comportamento/ atitude perante o doente e sua familia, incluidos num contexto social
préprio, tendo como subjacente um quadro de referéncia da profissdo e a experiéncia

pessoal e profissional (Correia, 2008).

A nossa heranca cultural, instrucdo e educacéo ndo nos prepara para a dor, nem para a
morte. Como tal, representamo-la de modo abstrato, mitolégico, lugubre ou simbdlico. A
simbologia € uma chave para o conhecimento da morte e do mundo espiritual, permitindo
0 acesso a realidades que de outra forma s&@o ainda inexpressaveis e insondaveis.
Tentamos ignora-la, iludi-la ou substitui-la por outra coisa mais agradavel, mas tal ndo é
possivel. A tristeza e o sofrimento sobressaem na representacdo do morrer e revelam

uma intensidade tanto maior quanto mais proximo era o falecido. O moribundo, os
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familiares e os profissionais de salude envolvem-se numa sequéncia, por vezes intrincada
e complexa, de elaboradas construc6es mentais. Cada morte é Unica. Mas nem sempre
ela se anuncia e a transicdo pode ser brusca, dolorosa, pacifica, lacida, calma,

conturbada, inconsciente ou... com alternancias entre estes estados.

As representacdes sociais da morte encontram as suas raizes no saber, no poder, na
socializacdo educacional e profissional, na ideologia, na religido, na cultura e em todos os
factos que interferem no desenvolvimento individual e na intera¢gdo com 0s grupos sociais
em gue nos inserimos e onde intervimos. Ligamos a morte a um sistema filosofico e
materializamo-la em frases, formas, cores, sons ou outras formas de expresséao.
Associamo-la a histéria das préprias culturas. Costumamos ver na morte um inimigo ou
antagonista desleal, desafiando todos os nossos sistemas de significacdo, ordenacéo,
governacdao e civilizagdo. O seu poder é desagregador, multiforme e omnipresente. Nao
escolhe o tempo, espaco ou momento. Igualiza os seres, natural e socialmente, perante o
universo. A cultura, em si, tenta representar e conter a morte, tornando-a compreensivel
e difundindo algum do seu poder. Tentamos ndo a ponderar e se o fazemos, isso
assusta-nos. “A atitude humana é surpreendente e paradoxal: analisa-se a morte com subtileza,
distinguem-se tipos, formas e aspetos do morrer, multiplicam-se fantasmas, imagens, simbolos e
construgbes metafisicas que adornam as mais diversas formas de expressao artistica, jornalistica,

religiosa e outras, mas na pratica foge-se” (Oliveira, 2008, p. 77).

Uma das partes essenciais, pela qual se formam, propagam e transformam as
representacfes sociais, € a comunicagdo social. A comunicacdo e a linguagem, na sua
multiplicidade de formas, contelddos e modos, tém um papel essencial nas trocas e
interagbes de informagdes, valores, conhecimentos, opinides, crengas e modelos de

conduta.

Vala (2002, p. 461) refere que as representagdes sociais Sao: “um produto das interac¢oes
sociais e dos fenomenos de comunicacdo no interior de um grupo social, reflectindo a situacéo

desse grupo, os seus projectos, problemas e estratégias e as suas relagées com outros grupos”.

A representacdo da morte interdita, clandestina e solitéria é refletida nos trabalhos de
Oliveira (2008). Ao analisar as representacdes sociais da morte, junto de estudantes dos
cursos superiores de medicina, enfermagem e biologia, verificou que a generalidade dos
sujeitos mostram medo da morte e de morrer. Os estudantes de medicina “mostram-se
praticamente indiferentes perante a morte (em si) e de si proprios; parecem observar as
emocdes que 0s outros exprimem; sentem-se sés, impotentes e emocionalmente
revoltados perante a incontrolabilidade da morte”. Os estudantes de biologia revelam-se

curiosos mas emocionalmente distantes; assumem uma atitude interrogativa face a vida e
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a morte; dimensdo do profano”. Os estudantes de enfermagem “mostram-se
emocionalmente envolvidos; evidenciam pensamentos e sentimentos de mal-estar;

dimensdes de pratica social, ritualista e religiosa” (Oliveira, 2008, p.179).

Neste sentido, pensamos que € necessario abordar a questdo da multiculturalidade e o

fim de vida, tema que sera de seguida abordado.
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5. AMULTICULTURALIDADE E O FIM DE VIDA

A Cultura é a soma total dos conteudos, modos de pensamento e comportamentos que
distinguem os diferentes grupos de pessoas e tendem a ser transmitidos de geracdo em
geracdo. As caracteristicas levadas em conta na distincdo das culturas conduzem

facilmente a formacao de um estere6tipo cultural (Parkes et al, 2003).

Todas as crencgas e rituais tradicionais tém uma razdo de existir. Muitas dessas razdes
fazem sentido, pois cada fé deve ser compreendida no tempo e espaco em que surgiu.
Servir pessoas moribundas e enlutadas de outras racas oferece a possibilidade e o
privilégio de aprender com elas. Apesar da ciéncia poder retardar a morte, ndo pode
impedir nem dizer nada sobre a existéncia de algo para além da morte, nem preparar a
pessoa em fim de vida para essa transi¢do. E neste momento que surgem varias formas

de olhar para esta transi¢édo (Parkes et al, 2003).

Juntamente com o declinio da nossa capacidade de enfrentar a morte, advém um
declinio de confianga nos rituais que acompanham e seguem o processo de morrer. Cada
geracdo e sociedade desenvolvem as suas proprias solugdes para o problema da morte,
guardando-as num relicario de diversas e complexas redes de crencas e costumes, tao
dificeis de classificar. Todavia existem aspetos comuns na maioria das culturas: a nao
expressao das emocgdes e a morte como uma transferéncia para a pessoa que morre. No
entanto, a forma como as pessoas se preparam a si préprias e como se comportam 0s

sobreviventes ap0s a morte varia muito (Parkes et al, 2003).

No decorrer dos tempos, o desenvolvimento da forma de encarar o fim de vida, desagua
numa modernidade e no meio de todas as culturas, onde o Homem criou um novo mito,
ou seja, novos padres e acdlitos, representados pelos médicos e enfermeiros, para

manter a ilusdo de poder viver para sempre (Parkes et al, 2003).

Por exemplo, numa familia hindu quando se torna claro que a pessoa esta a morrer, é
tirada da cama e colocada no ch&o, os parentes juntam-se em sua volta, molham folhas
de manjericdo na 4gua sagrada do rio Ganges e colocam-nas nos labios do moribundo,
acompanhando todo o ritual com hinos e cancdes sagradas. Quando a morte ocorre,
sons parecidos com uivos poderdo eventualmente ser emitidos. O cadaver devera ser
levado para casa, sem que se proceda a qualquer lavagem, pois sera a familia que ira
realizar esse ritual. Os rituais do funeral duram 12 dias. Durante este periodo o0s
membros da familia dormem no ch&o e comem apenas comida vegetariana. H4 oragdes,

canticos e leituras dos livros sagrados. A comida é preparada e os amigos juntam-se a
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cerimoOnia, apds as ablugbes formais, ao nascer e ao pér-do-sol. Visitam o corpo que esta
no ché&o envolvido em panos brancos e com face descoberta (Parkes et al, 2003).

Enquanto isso, um budista ancidao ou moribundo normalmente retira-se do mundo da
iluséo para se preparar para a morte. Ele reza por uma melhor reencarnagéo. Um abade
ajuda-lo-a a separar-se dos lagos que o vinculam a vida, para assim alcancar a vida feliz
na terra. Quando a morte ocorre sdo solicitados os monges locais, o0s membros da
familia, a sociedade local e o astrélogo. O seu lama guiara a sua consciéncia, o astrélogo
preparard o seu hordscopo e indicara quais as oracdes e ceriménias necessarias para

afastar influéncias hostis (Parkes et al, 2003).

Relativamente ao judaismo, este defende que somos responsaveis pelo corpo que
recebemos e nenhum judeu pode viver numa localidade que nédo tenha médico, ele tem
obrigacdo de procurar um médico quando estiver doente e tem que seguir as
recomendacdes que |he ir4 devolver a saude. O doente com doenca terminal, contudo,
pode recusar tratamento e isso nao sera considerado suicidio. Para o judaismo o
sofrimento ndo é um castigo imposto por Deus e ndo se obtém recompensa através do
sofrimento. Deus ndo deseja que as pessoas sofram, o sofrimento faz parte da condicdo
humana (Brandt et al, 2009).

Nas tradicbes judaicas, cada vida devera ser respeitada e venerada. Deveremos visitar
os moribundos e ajuda-los a encontrar a paz de espirito. Nenhum esfor¢co devera ser
levado a cabo com intuito de prolongar a vida ou acelerar a morte. Aqueles que estiverem
proximos ndo deverdo chorar, nem fazer qualquer outro ruido. O rabino devera ser
chamado aquando da aproximag¢do da morte para dizer uma oracdo e recitar a fé
fundamental. No momento da morte, ninguém devera abandonar o quarto. Logo apés a
morte, o rabino é notificado, que por sua vez ird contatar o “cangalheiro” e a pessoa que
realizara o ritual da lavagem do corpo (caso seja do sexo masculino), envolvendo-o num
xaile de orag&o. O corpo ndo devera ser lavado por individuos estranhos ao judaismo. Se
um bebé ndo completar 30 dias antes de morrer é como se ndo tivesse vivido (Parkes et
al, 2003, p. 152).

Os cristédos defendem que todos aqueles que se arrependem dos seus pecados e se
convertam a Jesus Cristo deveriam ser perdoados. Defendem, que ap0s a morte a alma
ird para o céu. A “extrema-ungao” proporciona confianga e conforto ao doente, ajuda no
processo de luto, favorece o suporte social, dando assim, significado a morte.

Preconizam que o sacerdote deverad ser chamado sempre, para ungir e confessar a
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pessoa que esta a terminar os seus dias de vida. Os bebés em risco de vida deveréo ser
imediatamente batizados (Parkes et al, 2003, p. 170).

Por fim, em relacdo as regras islamicas, estas tém determinado a forma como os crentes
interpretam a morte e conduzem 0s esquemas convencionais para lidar com os corpos.
Quando a morte se aproxima, a maioria dos mugulmanos considera importante o ato de
orientar o corpo para Meca. A familia devera ser avisada da aproximacdo da morte e
aconselhada a solicitar a presenca de um iméa. Os crentes islamicos preparam-se a Si
préprios para a existéncia apdés a morte através das confissbes de fé. Os que se
encontrem a cabeceira do moribundo humedecem-lhe a boca e véo-lhe dizendo as
palavras da confissdo, caso ele ndo consiga falar. O moribundo, em sinal de
consentimento e compreensdo, levantara o dedo indicador. A vida ap6s a morte
continuara a existir, pelo que a preservagao do corpo é essencial. Logo apés a morte o
corpo € colocado numa tdbua lisa: pés juntos, bragos lateralmente colocados, olhos
fechados e queixo amarrado com um pano, para impedir que a boca se abra. Caso nao
estejam presentes muculmanos, estas operagfes deverdo ser realizadas pelos
profissionais de saude. O corpo € levado pela familia ou por pessoal especializado do
mesmo sexo que o falecido. Nao devera ser lavado por pessoas ndo muculmanas.
Posteriormente, o defunto deverd ser amortalhado com uma peca de linho branco sem

nés nem costuras (Parkes et al, 2003).

Depois desta breve abordagem do fim de vida nas principais culturas atuais, podem-se
identificar varias diferencas e algumas semelhancas, resultantes das préprias crencas e
valores de cada sociedade, culminando no mesmo desenlace. Chegamos entédo a etapa
do estudo em que sera contextualizado o fim de vida no ambito da prestacéo de cuidados

de saude.
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CAPITULO 2 | OS PROFISSIONAIS DE SAUDE NO CUIDAR DA
PESSOA EM FIM DE VIDA



Neste capitulo vamos refletir e discutir as questdes que envolvem os profissionais de
saude no cuidar dos doente em fim de vida em ambiente hospitalar, especificamente
abordando a evolucao do cuidar, os profissionais de saude no cuidar do doente em fim de
vida, a preparacdo do regresso a casa e as questdes éticas que envolvem o fim de vida.
Salientamos que o hospital esta ligado as questdes do cuidar da pessoa com doenca
aguda. Conforme temos vindo a referir, lidar com a doenga, o sofrimento, e a morte tem

sido identificada como uma tarefa insalubre, penosa e dificil para todos.

1. A EVOLUCAO DO CONCEITO DO CUIDAR

“A enfermagem como ciéncia humana e do cuidar esta sempre ameacada
e fragil. Porque o cuidar requer envolvimento pessoal, social, moral e
espiritual do enfermeiro e o comprometimento para com o proprio e para

com os outros (...)”

Watson (2002, p. 75)

Cuidar é o foco central para o crescimento humano, é uma das antigas experiéncias mais
universal, de todos os tempos. Caracteriza-se por uma abordagem que ajuda a pessoa a
situar-se em relacao a vida, a si préprio e ao outro, representando sempre uma condi¢ao
temporéria e circunstancial, implicando relagdo. Cuidar € assim uma fungdo essencial a
sobrevivéncia das pessoas e da sociedade (Colliere, 1989). Existem trés momentos
significativos na historia que nos levam a compreenséo dos diferentes modos de cuidar,

que de seguida, de uma forma sucinta, apresentamos.

O periodo pré Nightingale é caraterizado pela dedicacao individual a cuidar dos outros,
recusando por vezes as suas proprias necessidades. De Nightingale até aos anos 60 a
mulher continua a ser a protagonista da pratica de cuidados. No desenvolvimento da
medicina e da tecnologia, a enfermeira ocupa o lugar de auxiliar do médico na concegéo

da sociedade geral.

A partir da Il Guerra Mundial o pragmatismo ocupa lugar de destaque, considerando-se
0os técnicos da salude com competéncias para intervir em espacos complexos de
cuidados. Na década de 50 valoriza-se o paradigma da cura, desvalorizando-se o cuidar.
Na década de 60 valoriza-se um cuidar humanistico, abordando a pessoa como um ser

anico e singular.

A partir dos anos 60 até a atualidade, o foco dirige-se para a pratica dos cuidados e ndo
para quem cuida - o profissional de saude. Watson (1985) sustenta que a formacéao

assente num sistema de valores humanisticos é o fator basico da ciéncia do cuidar.
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Watson (2002) defende o cuidar na pratica de enfermagem como um processo
terapéutico interpessoal. Salientamos que o objetivo de cuidar consiste na preservacao
da dignidade humana, envolvendo valores humanos e compromisso com um cuidar

através da relacédo interpessoal.

Honoré (2004, p. 39) salienta que: “a questéo essencial do sentido de cuidar é reconhecer que
cuidar tem para cada um, um sentido. Aquilo que os homens tém em comum, ndo é o mesmo
sentido das coisas, das accfes e dos acontecimentos, mas a possibilidade de Ihes dar um sentido,

e, ao fazé-lo, reconhecerem-se na sua dignidade humana.”

O cuidar é o foco central da enfermagem. Cuidar da pessoa doente ou saudavel, exige
um cuidar que se debruce sobre as varias dimensdes: bioldgica, psicoldgica, cultural,
social e ambiental, com uma visdo holistica. Refere Rogers (1970, p. 304) que a
enfermagem €& ‘“uma ciéncia, pois integra um corpo de conhecimentos proprios adquiridos
através do método cientifico acerca do cuidar humano. Uma arte, pela forma criativa e imaginativa

com que aplica esses conhecimentos na pratica.”

Em Portugal, Magéo (1992, p.12) procurou identificar a estrutura essencial do fenémeno
cuidar, a nivel da educagédo em enfermagem. A autora diz “sendo a filosofia de enfermagem
uma filosofia humanista e centrada no cuidar, questiona-se na medida em que a educagdo tem
sido congruente com esta filosofia”. Os seus achados salientam a necessidade de clarificar a

natureza do cuidar em enfermagem.

Ribeiro (2000), no ambito da sua dissertagdo de mestrado, desejou conhecer as
concecOes de cuidar dos professores de uma escola superior de enfermagem. A autora
através dos achados obtidos identificou trés categorias: 1. A conceptualizagdo do cuidar,
como: respeito, compaixao, coragem, abertura ao outro e relacdo; 2. A intervencdo do
cuidar, identificando o conhecimento, o respeito, a individualidade, a privacidade e a
familia, 3. Aspetos do enfermeiro como: os saberes, a disponibilidade fisica e emocional,
a informacdo dada, a comunicacdo/ relagdo. Assim, os profissionais de saude,
nomeadamente os enfermeiros, devem ter como objetivo proteger e preservar a

dignidade humana.

Acrescenta Jouteau (2000, p. 227), que os “valores humanistas” sdo a base da profisséo
de enfermagem. Para Colliere (1989, p. 235) o enfermeiro tem o papel de cuidar, sendo
este “um acto individual que prestamos a nos proprios desde que adquirimos autonomia mas €,
igualmente um acto de reciprocidade que somos levados a prestar a toda a pessoa que,
temporariamente ou definitivamente tem necessidades de ajuda para assumir as suas

necessidades vitais.”
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Promover a saude, prevenir a doenca, levar o doente a aceitar as suas limitacdes e
desenvolver ao maximo as suas potencialidades, promovendo a integragédo do doente na
familia e na comunidade, séo finalidades do cuidar. Quando o cuidar se dirige para a
pessoa que esta na Ultima etapa da sua vida e para a sua familia, torna-se essencial um
cuidar que, tal como se escreve, proporcione: conhecimento, humanismo, singularidade,
responsabilidade, pessoa e amor. Ser4 entdo introduzido o proximo tema relacionado

com os profissionais de satde no cuidar do doente em fim de vida.
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2. OS PROFISSIONAIS DE SAUDE NO CUIDAR DO DOENTE EM FIM DE VIDA

A transicao do local da morte do domicilio para o hospital colocou aos profissionais de
saude um leque de intervencdes complexas e inevitavelmente o confronto com a sua
propria morte. O moribundo espelha a morte aos profissionais de saude, colocando a

tona as suas incertezas, crencas e 0 seu saber.

Sobrevém uma exposicao dos profissionais de salde ao sofrimento e ao processo de
luto, contribuindo para situacGes de stress, por se deparar, com a inevitabilidade da
morte, contrariando aquilo para que foi formado: a preservacdo da vida. Por isso, os
profissionais de salude adotam estratégias de evasédo, de forma a preservar a sua saude
emocional. Esta situacdo remete-o para si proprio, alega-lhe a impoténcia humana para

contrariar a morte, o que o revolta e o entristece (Oliveira, 2008).

Outro dos aspetos que gera sofrimento nos profissionais de salde transcorre da
complexidade e especificidade dos cuidados a prestar ao doente em fim de vida e familia;
da tomada de consciéncia que os cuidados biomédicos ndo dao respostas eficazes nesta
fase; a crescente complexidade farmacoldgica e tecnolédgica associada ao processo de
cuidar; o facto de trabalhar um excessivo numero de horas; de ter, por vezes, de infligir
dor e sofrimento intrinsecos a alguns dos cuidados prestados, entre outros (Mclintyre,
2004; Antunes, 2001).

Mas, o processo de fim de vida ndo pode ser negligenciado. E um processo natural, que
os profissionais de saude devem aceitar como real e ndo como sinénimo de impoténcia
ou fracasso (Alvarenga, 2008). No entanto, Lyall, Vachon e Rogers (1976) verificaram
gue os enfermeiros recém-chegados a uma unidade de cuidados paliativos expunham
niveis de angustia semelhantes aos das vilvas recentes e aos dos doentes submetidos a

radioterapia para tratar um cancro de mama recentemente diagnosticado.

Hennezel e Leloup (2000, p. 11) afirmam “...os profissionais de salides s&o, antes de tudo,
pessoas. Sofrem como toda a gente, com 0 menosprezo pelas questbes relativas a morte (...) tal
como nos todos (e mais do que nés), pagam com uma auséncia de sentido, o corte que veio
separar-nos das grandes tradic6es que nos preparavam para a morte e nos ajudavam a decifrar o

sentido das nossas existéncias.”

O debate atual centra-se na tematica - cuidados paliativos. Estes sao considerados uma
necessidade consensualmente reconhecida e cada vez mais premente. A Organizacao
Mundial de Saude, define os cuidados paliativos como uma abordagem que visa melhorar
a qualidade de vida dos doentes e familias que enfrentam problemas decorrentes de uma

doenca incuravel e/ ou grave, com prognéstico de vida limitado, através da prevencao e
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alivio do sofrimento, da preparacdo e gestdo do fim de vida e do apoio no luto, com
recurso a identificagdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas nao so fisicos mas

também psicossociais e espirituais (Programa Nacional de Cuidados Paliativos, 2004).

Os cuidados paliativos sdo assim “cuidados intensivos de conforto”. Constituem-se como
uma resposta organizada a necessidade de tratar, cuidar e apoiar ativamente os doentes
com prognostico de vida limitado. Tém como componentes essenciais: o alivio dos
sintomas, 0 apoio psicoldgico, espiritual e emocional, o apoio a familia, o apoio no
processo do luto e a interdisciplinaridade. A familia deve ser ativamente incorporada nos
cuidados e, por sua vez, ser ela prépria objeto de cuidados. Para que os familiares
possam, de forma concertada e construtiva, compreender, aceitar e colaborar nos
ajustamentos que a doenca e o doente determinam, necessitam de receber apoio,

informacgé&o e educacao (Programa Nacional de Cuidados Paliativos, 2004, p. 7-8).

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos (2004, p. 9) descreve os principios dos

cuidados paliativos:

a) “Afirma a vida e encara a morte como um processo natural;

b) Encara a doenga como causa do sofrimento a minorar;

¢) Considera que o doente vale por quem é e vale até ao fim;

d) Reconhece e aceita em cada doente os seus proprios valores e prioridades;

e) Considera que o sofrimento e 0 medo perante a morte sédo realidades humanas que podem

ser médica e humanamente apoiadas;

f) Considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliagdo e de

crescimento pessoal;

g) Assenta na concepcédo central de que nao se pode dispor da vida do ser humano, pelo que
ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutanasia, o suicidio assistido e a futilidade

diagnéstica e terapéutica;
h) Aborda de forma integrada o sofrimento fisico, psicol6gico, social e espiritual do doente;

i) E baseada no acompanhamento, na humanidade, na compaix&o, na disponibilidade e no

rigor cientifico;

j) Centra-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver tdo intensamente quanto

possivel até ao fim;
k) S6 é prestada quando o doente e a familia aceitam;

[) Respeita o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser acompanhado no final

da vida;
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m) E baseada na diferenciacéo e na interdisciplinaridade.”

Para os profissionais de saude que cuidam do doente em fim de vida, as suas
intervengdes terdo que ser planeadas de acordo com o diagnoéstico das necessidades
individuais de cada doente e de cada familia. Assim, falar de cuidados paliativos, implica
que os profissionais de saude no seu cuidar do doente em fim de vida entendam como é
importante que a comunicagcdo se desenvolva de acordo com as necessidades de
informacéo, as preocupacdes e expectativa do doente e familia. Algumas preocupacdes
comuns nos doentes em cuidados paliativos e familias sdo: diagndstico e prognostico,
historia natural da doenca, controlo de sintomas, implicaces da terapéutica, esperanca e
expectativas sobre o tratamento, planificacdo para o futuro, transicdo desde o tratamento
curativo a cuidados paliativos, manobras de ressuscitacdo, pedidos de fim de vida, etc.

(Querido, Salazar e Neto cit in Barbosa e Neto, 2010).

A comunicagdo implica muito mais que um simples processo de transmissdo de
informacgé&o, pois envolve uma compreensdo muatua, assim como a confrontacdo com
gquestdes dificeis e frequentemente dolorosas, além do stress emocional associado a
todas essas situagbes. Exige tempo, compromisso e desejo sincero de ouvir e
compreender as preocupacdes do outro. Trata-se de “prover respostas” quando nao
existem respostas e saber estar com uma presenca empdatica. A comunica¢do nado €
opcional, mas sim uma componente vital, inerente e necessario (Pessini et al, 2005, p.
503).

Comunicar € um processo multidirecional, multidimensional, complexo e dinamico, onde
as interacdes entre as pessoas sao sempre diferentes e € composto pela partilha de
informacéo, atitudes e emocgbes (Alvarenga, 2008). Neste sentido Querido, Salazar e
Neto (2010) referem que para prestar cuidados ao doente em fim de vida e familia é
necessario: escuta ativa, compreensdo empatica e feedback, para que a comunicagéo

seja eficaz.

No que se refere a comunicacao com os familiares, é essencial que os profissionais de
saude lhes transmitam que o doente tem necessidade de falar sobre 0 momento que

vive, bem como sobre preocupacées com o periodo post mortem ? (Ellershaw, 2003).

A comunicacao da ma noticia € também uma das dificuldades dos profissionais de saude.
Eles compreendem a importancia da transmissdo da m& noticia, mas sentem falta de
preparacdo para o fazer. As questdes relativas a finitude e ao sentido da vida pde em

causa conviccdes num momento de grande mudanga, como o confronto com uma

2 Depois da morte.
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doenca terminal, favorecendo a instalacdo de sentimentos de angustia e inquietacéo
(Barbosa, 2010).

Comunicar ndo € apenas um ato, € antes de mais um processo que requer a participagdo
dos profissionais de saude, do doente e dos seus cuidadores informais. No entanto, a
informacé&o a dar devera ser sempre decidida pelo doente (Alvarenga, 2008). Na mesma
linha de pensamento, é pois urgente que os profissionais de salde revejam a sua
posicao perante a morte, com 0 objetivo de proporcionar ao doente em fim de vida um

acompanhamento digno e efetivo (Veiga et al, 2009).

A verdade é que os profissionais de salde, de uma forma geral, dao informacdo de uma
forma superficial, por vezes repentina, alegando falta de tempo. O efeito desta “nao
comunicagao” conduz a nao participagdo do doente no seu processo de doenga, bem
como a impossibilidade de discussdo, partilha e tomada de decisdo relativamente as
opcoes terapéuticas. Por conseguinte, da-se a negacao/ ocultacdo de um dos principios
éticos fundamentais: autonomia. A personalidade de cada doente, a sua compreenséao e
as suas necessidades de saber, sdo-nos transmitidas pelas suas expressdes verbais e

nao-verbais e até mesmo pelo seu siléncio (Alvarenga, 2008).

Em sequéncia do assunto da comunicacao, interessa referir que a linguagem néo-verbal
(gestos, postura, expressao facial, tom de voz, etc.) representa mais de 75% do processo
comunicativo. E sdo as expressdes emaocionais que com frequéncia causam dificuldades
no processamento da mensagem, na medida em que podem transmitir desinteresse pela
situagdo e pelo proprio doente. A comunicagdo eficaz, individualizada, verdadeira e
honesta pode ser sin6bnimo de uma vida tranquila, ao contrario da conspiracdo do
siléncio, que pode impedir o doente de realizar alguns desejos ou orienta-los de forma

consciente (Alvarenga, 2008).

Permitir que o doente em fim de vida e familia aceitem o processo de morrer e a morte,
através da: reorganizacdo da pessoa, procura de significado, instilacdo de esperanca e
satisfacdo das necessidades espirituais, € um dos objetivos que os profissionais de
saude devem estabelecer no seu plano de cuidados. Para além desta questdo da
comunicagdo e voltando aos principios dos cuidados paliativos, o trabalho em equipa e a

interdisciplinaridade devem ganhar relevo no cuidar em fim de vida.

As equipas de saude tendem a organizar-se de forma eficaz no sentido de corresponder
as expectativas que a sociedade deposita nelas. Neste sentido, para além do reforco da

l6gica de trabalho em equipa, a adocdo de formas de trabalho conjunto entre os Vvarios
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profissionais tem assumido uma crescente importancia na organizagdo dos servigos de
saude (Vicente, 2011).

O que diferencia uma equipa de um grupo é a implicacdo dos membros num objetivo
comum, num desempenho comum, em que o resultado final supera a simples adicdo
aritmética das partes. Deste modo, a interdependéncia na equipa, significa que os seus
membros ndo podem alcancar os objetivos individualmente, mas sim devem contar uns
com o0s outos, e cada um dos membros, afeta os outros em termos de informacao,

conhecimentos, recursos, entre outros (Vicente, 2011).

A equipa multidisciplinar deve ser composta por profissionais de diversas areas, com
formacdes académicas diferentes e que trabalhem em prol de um Unico objetivo, numa
perspetiva de interdisciplinaridade e de transdisciplinaridade. Os elementos devem ter
uma atitude de humildade e disponibilidade, num movimento de reconhecimento da

posi¢céo do outro em relagéo a sua (Vicente, 2011).

Assim, para se considerar uma equipa multidisciplinar, é necesséaria uma supervisdo
coletiva constante entre os préprios profissionais. Esta equipa vai-se organizando e
construindo ao longo do tempo, de acordo com as necessidades (Vicente, 2011). De
salientar que a participacdo da equipa neste momento sublime da vida é também o
momento mais importante e digno da vida profissional de cada um deles (Figueiredo,
1997).

Os enfermeiros, médicos, assistentes sociais e demais profissionais de saude, tais como
nutricionistas, fisioterapeutas, psicologos, tedlogos e espiritualistas, podem trabalhar e
cooperar entre si nos cuidados a prestar aos doentes. Torna-se assim, mais facil superar
0os medos comuns, atenuar a dor fisica e psicolégica e em especial, junto do doente em
fim de vida, promover algum conforto e paz interior. As equipas tém um papel nas
graduais mudancas de atitudes perante a morte, e na sua ressocializagdo, quer ocorra

em casa ou no hospital (Oliveira, 2008).

A satisfac@o das necessidades do doente ndo pode ser abordada por um so profissional,
mas sim por uma equipa que reuna profissionais de categoria e formacéo diferentes em
prole de propdsitos comuns. Em suma, o trabalho em equipa é hoje uma exigéncia e um
desafio para todos os profissionais que estdo empenhados na cooperacdo intersectorial
em saude. Devendo ser considerada como uma experiéncia inovadora no campo da
saude, suscetivel de afetar positivamente tanto a satisfacdo do doente como as dos

profissionais.
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Na continuidade do contexto teorico, é chegada a etapa de falar sobre a preparacéo do
doente em fim de vida e familia para o possivel regresso a casa.
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3. PREPARACAO DO REGRESSO A CASA DO DOENTE EM FIM DE VIDA

Atualmente, defende-se que o doente em fim de vida, viva a Ultima etapa da sua vida no
meio familiar. Para os familiares representa, por um lado, o desejo cumprido e a
possibilidade de partiliha de afetos, mas também suscita medos, necessidades e
dificuldades que nem sempre estdo preparadas para enfrentar. Eles necessitam de ser
acompanhados e apoiados por profissionais de saude competentes. A familia e doente
devem ser considerados pelos profissionais de salde como unidade de cuidar. Portanto,
os profissionais de salude quando cuidam do doente em fim de vida devem também
incluir a familia. Desenvolver capacidades e habilidades na familia para poder cuidar do
seu ente querido no domicilio, deve ser foco de atencdo dos profissionais de saude.
Assim, a educacgdo para a saude torna-se numa estratégia essencial para preparar o

regresso do doente em fim de vida ao domicilio.

Educacdo para a saude ndo significa simplesmente modificacdo nos hébitos e
comportamentos geradores de doenca, mas visa sobretudo, o empoderamento da
pessoa, numa corresponsabilidade nas decisbes e agbes (Rodrigues, 2005). Os amigos
sdo também elementos importantes na preparacdo do regresso a casa. A formacao e
informacdo aos familiares de como cuidar, ajudard a diminuir os reinternamentos

hospitalares.

Segundo Pavarini cit in Grelha (2009, p. 54) a educacao para a saude deve construir uma
consciéncia coletiva, transpondo-a para o nivel individual de cada doente e cuidador.

Assim, defende:
e Processamento ativo: fazer aprendendo, ter oportunidade de praticar as
habilidades que estdo a ser ensinadas, participando ativamente na aprendizagem;
e Correcao e apoio sistematicos: informacédo do progresso e aceitagdo do erro e da
davida;
e Reforgo positivo: elogiar e reconhecer a atitudes corretas;

e Reconhecimento dos conceitos: ensinar novos conceitos e desenvolver os

existentes;
e Aplicabilidade direta: demonstrar os usos praticos dos procedimentos;

e Adaptacdo do contexto social: capitalizar as capacidades existentes, evitando

competicao;
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e Contexto logistico adaptado: adaptar o ensino as capacidades do doente/
cuidador, personalizando-o0 ao nivel da compreenséo, idade e educacao;

e Envolvimento com os objetivos: participacédo facilitada do aprendiz, respeitando os

seus interesses, necessidades, conhecimentos e habilidades ja adquiridas.

7

Presentemente a qualidade dos cuidados de final de vida é um assunto central nos
cuidados de saude. Para isso, a educacao para a salde surge como um caminho para a
implementacdo de programas de intervencdo aos cuidadores informais. Acreditamos que
se pode evoluir para um paradigma holistico, onde o cuidador informal terd o seu espaco

no cuidado.

Neste contexto, implica esmiugar o tema final, que por sua vez relata as questdes éticas

diretamente relacionadas com o doente em fim de vida.
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4. QUESTOES ETICAS NO CUIDAR DO DOENTE EM FIM DE VIDA

A fase final da vida suscita inUmeras questfes éticas e duvidas de natureza existencial,
sobretudo quando existe possibilidade de intervir medicamente para aliviar a dor e
sofrimento. Colocam-se assim questdes como: Quem decide a suspensdo de medidas
invasivas? Recusar ou suspender tratamento? O que é um tratamento fatil ou inatil?

Prolongar a vida até quando? Aliviar a dor e sofrimento como? Curar?

A evolucdo da medicina originou a possibilidade de prolongar a existéncia humana para
além daquilo que é razoavel, exigindo deste modo, 0 estabelecimento de critérios claros
para uma boa pratica nesta fase da vida humana. Estes critérios deverdo ser
estabelecidos de forma consensual para impedir divergéncias eticamente inaceitaveis na
suspensdo ou abstencdo de tratamentos em doentes em fim de vida. Deste modo torna-
se fundamental distinguir eutanasia e suspensdo/ abstencdo de meios flteis ou
desproporcionados. Esta conceptualizagdo nem sempre leva a que se consiga
estabelecer uma linha clara entre as duas situacdes, levando a utilizacdo exagerada de

intervengbes médicas, denominada obstinagéo terapéutica ou distanasia (Almeida, 2009).

As pessoas em fase terminal ndo devem ser excluidas do sistema de saude (principio da
justica), devem ter os seus problemas provocados pela doenca resolvidos (principio da
beneficéncia), ndo devem continuar tratamentos inadequados, que acrescentem
sofrimento (principio da ndo maleficéncia) e ndo devem ser privados da sua

individualidade e dignidade (principio da autonomia) (Alvarenga, 2008).

Estamos sempre diante de uma pessoa, que deve viver até ao momento final, uma
experiéncia de crescimento e plenitude. Para isso, os profissionais de saude devem
reconhecer os limites da medicina e evitar 0 excesso de tratamento, a chamada

distanasia ou o tratamento futil e inatil (Pessini et al, 2005).

Assim, ha principios éticos que se colocam no cuidar do doente em fim de vida, tais

como:

e \Veracidade: “dizer sempre a verdade ao doente e familia”. Poder-se-a dizer que
este primeiro principio é, por vezes, o mais complexo de manter. E de facto
necessario que os profissionais de salde dos cuidados paliativos sejam sempre
honestos e sinceros, fornecendo, na medida do possivel, informagdes concretas e
reais, para que entre eles e o doente possa ser estabelecida uma verdadeira
relacdo de confianca. Esta relacdo € fundamental para o doente, sendo

necessario ter em conta que se trata de uma pessoa com um diagnéstico limitado/
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terminal, que depende deste relacionamento baseado na veracidade e na

confianga para viver os seus ultimos dias com o méaximo de dignidade.

e Proporcionalidade terapéutica: “s6 adotar medidas terapéuticas uteis”. Aqui
pretende-se que as medidas terapéuticas adotadas pelos profissionais de saude
reflitam um balanco adequado entre os efeitos terapéuticos e qualidade/ dignidade

de vida do doente.

e Duplo efeito: “os efeitos positivos devem ser maiores do que os efeitos
secundarios”. Este principio, a semelhanga do anterior, representa um equilibrio
entre os efeitos positivos da administragdo de farmacos e os efeitos secundarios

que se irdo refletir numa perda de qualidade/ dignidade de vida do doente.

e Prevencao: “prever complicagdes e aconselhar a familia”. No decorrer de um
tratamento existem algumas complicagbes que podem ser previstas. Nestas
circunstancias, e sempre que possivel, o doente devera ser informado da
possibilidade dessas ocorréncias. Isto permite que ele se sinta mais incluido no
tratamento, bem como criar antecipadamente condicbes que Ihe permitirdo
ultrapassar estas complicacdes.

e Nao abandono: “ser solidario sempre, acompanhando o doente e a familia
sempre”. Este é talvez um dos principios que o doente nos cuidados paliativos
considera como dos mais relevantes. De facto, embora os doentes em estado
terminal tenham hoje uma melhor assisténcia em termos estritamente clinicos do
que em épocas passadas, também se verifica que a familia estd mais distante,
nao so6 fisica como psicologicamente. Mesmo quando o doente se encontra em
casa, assiste-se a um distanciamento psicolégico progressivo, que se expressa,
por exemplo, na abstengdo de tocar no assunto morte, fingindo-se que tudo vai
bem, o que leva a um sentimento de soliddo do doente. Efetivamente, os doentes
sentem-se s0s, Ndo porque 0 seu numero de contactos tenha decrescido, mas sim

porque descobrem que j& ndo sdo importantes para ninguém (Nunes et al, 2010).

Cada elemento da equipa de saude deve tomar consciéncia das mensagens que envia
no processo de cuidar e dos direitos que a pessoa dispbe. Os direitos da pessoa em fim
de vida podem constituir um guia de orientacdo, analise e reflexdo para os profissionais

de salde que lidam com estas pessoas, tais como o direito:

1. A sertratado com um ser humano vivo até ao momento da minha morte;
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2. De manter uma esperanca, qualquer que seja esta;

3. De expressar a minha maneira, os meus sofrimentos e as minhas emog¢fes no

gue respeita a aproximacao da minha morte;

4. De obter a atencdo dos médicos e enfermeiros, mesmo que 0s objetivos de
tratamento sejam substituidos por objetivos de conforto;

5. De n&o morrer sozinho;

6. De ser aliviado da dor;

7. De obter uma resposta honesta, qualguer que seja a minha pergunta;
8. De néo ser enganado;

9. De receber ajuda da minha familia e para a minha familia na aceitacdo da minha

morte;
10. De morrer em paz e com dignidade;

11. De conservar a minha individualidade e de néo ser julgado pelas minhas decisdes
gue podem ser contrarias as crencas de outros (Baron e Feliu cit in Frias, 2001,
pp. 67-69).

Mas ha ocasifes em que os médicos estdo tdo envolvidos em preservar a vida do
doente, que perdem a nocao critica de quando parar as intervencdes de ambito curativo.
Muitas vezes, nomeadamente em unidades de cuidados intensivos, o doente é tratado
por varios médicos que pouco ou nenhum contacto tm com os familiares e néo
conhecem o desejo do doente. Por isso, muitos doentes terminais procuram médicos em

guem confiam no sentido de ndo impedir a morte natural (Brandt et al, 2009).

Assim, um dos dilemas éticos dos profissionais de salude é ter que assumir a
inevitabilidade da morte, encarcerando o doente com terapéuticas néo eficazes,
colocando em risco a dignidade da pessoa. O medo da dor e do sofrimento é o que mais
receia a pessoa em fim de vida, muitas vezes escutamos: "nao tenho medo da morte...
Tenho € medo de sofrer" (Frias, 2001, p. 69). Muitas vezes, o doente que tem dores
intensas e a dose de medicamentos analgésicos necesséria para eliminar a dor
aproxima-se perigosamente da dose toxica. H&4 situacdes em que os limites entre tais

circunstancias se tornam muito ténues (Brandt et al, 2009).

Outro dilema ético apontado nestes casos refere-se a questdo da reanimagéo. A deciséo
de reanimar é um principio basico em vitimas de paragem cardiorrespiratoria, a menos

que haja uma deciséo prévia para ndo reanimar. Contudo, estdo descritas pelo European
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Resuscitation Council duas razbes para ndo reanimar: quando o doente tenha
manifestado previamente vontade de nao ser reanimado e existéncia de uma elevada
probabilidade da vitima ndo sobreviver mesmo que sejam instituidas manobras de

reanimacéo (cit in Almeida, 2009).

Ao doente assiste o direito de conhecer a verdade sobre si e sobre a sua situacao clinica,
se assim for sua vontade. Por seu lado, ao médico assiste o dever de comunicar a
verdade, mantendo sempre a garantia de que o doente tera acompanhamento clinico em
todo o seu processo de doenga, tal e qual, como se a cura fosse possivel, seja qual for a

sua decisdo em relacdo ao tipo de tratamento (Alvarenga, 2008).

A lei portuguesa permite desde 17 de Julho de 2012, o chamado “testamento vital”. Trata-
se de um documento unilateral e livremente revogavel a qualquer momento pelo proprio.
A pessoa maior de idade e capaz, que ndo se encontre interdita ou inabilitada por
anomalia psiquica, pode manifestar antecipadamente a sua vontade consciente, livre e
esclarecida, no que concerne aos cuidados de salde que deseja receber ou ndo. Podem
constar do documento de diretivas antecipadas de vontade, as disposi¢cdes que

expressem a vontade clara e inequivoca do outorgante, nomeadamente:

1. Na&o ser submetido a tratamento de suporte artificial das funcdes vitais;

2. Nao ser submetido a tratamento futil, inatil ou desproporcionado no seu quadro
clinico e de acordo com as boas préaticas profissionais, homeadamente no que
concerne as medidas de suporte basico de vida e as medidas de alimentacao e
hidratacédo artificiais que apenas visem retardar o processo natural de morte;

3. Receber os cuidados paliativos adequados ao respeito pelo seu direito a uma
intervencao global no sofrimento determinado por doenca grave ou irreversivel, em
fase avancada, incluindo uma terapéutica sintomatica apropriada;

4. Nao ser submetido a tratamentos que se encontrem em fase experimental;

Autorizar ou recusar a participacdo em programas de investigacdo cientifica ou

ensaios clinicos.

Em suma, a aplicagdo dos principios éticos gera frequentemente dilemas quer nos
profissionais de saude, quer entre os profissionais de saude da equipa de saude, quer
ainda, entre os profissionais de salde e doentes e seus familiares. As conclusbes que
resultam da interpretacdo destes principios devem fortalecer o trabalho em equipa e a
partilha das decisfes. Algumas das dificuldades podem ser ultrapassadas melhorando a
compreensdo e a tolerancia. Para isso, torna-se necessario aprender a ouvir, evitar as

expressdes ambiguas e a tendéncia para o individualismo. No entanto, as maiores
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dificuldades podem ser consideradas a nivel da escolha do melhor representante do
doente, dado o contexto legal e institucional, e ainda, a definicdo dos limites da

autonomia.

Existe assim, a necessidade de respeito a liberdade de escolha atendendo a
competéncia de decidir, autonomamente, de acordo com os valores e interesses do
doente que se encontra a vivenciar a Ultima etapa da vida. Deste modo encerramos a

contextualizacdo tedrica e passamos para o estudo empirico.
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CAPITULO 3 | ESTUDO EMPIRICO



Neste capitulo, sera apresentada a problematica do estudo, as op¢bes metodoldgicas,
terreno de pesquisa, caracterizacdo dos participantes, estratégia e instrumento de
colheita de dados, procedimentos éticos e procedimento de analise de dados.

De forma a complementar a informacao, relativa a realizagdo do estudo expomos, no

Anexo |, o cronograma com a respetiva evolucéo das etapas da investigagéo.

1. PROBLEMATICA DO ESTUDO

Os profissionais de saude no seu quotidiano enfrentam o fim de vida suscitando neles
dilemas éticos e uma variabilidade de emoc¢des e sentimentos dificultando o processo de
tomada de deciséo perante o cuidar.

Figueiredo (2007, pp. 167-168), no estudo que desenvolveu sobre “A pessoa em fim de
vida no hospital - modelos de cuidados que emergem da documentacdo de enfermagem”,
procurou identificar os modelos de cuidados ao doente em fim de vida no hospital,
através da analise documental. Verificou que os registos, dos enfermeiros davam énfase
a dimensao fisica do ser humano. “Foram documentados com frequéncia os cuidados ao corpo
e a manutencdo da vida mas foram pouco mencionados 0s aspectos relativos a personalizacéo e
continuidade destas intervengbes, bem como, o seu significado para o enfermeiro, doente e
familia.” Ndo mencionavam aspetos ligados ao processo de morrer. Concluiu assim, que
os enfermeiros tém dificuldade em documentar os aspetos psico-emocionais-espirituais.
Apurou ainda, que apresentam dificuldades no cuidar do doente em fim de vida devido a
uma variedade de fatores, como: as condicfes fisicas da instituicdo, condicionando a
comunicacéo e inter-relacdo entre cuidador e recetor; a falta de disponibilidade para
apoiar a familia no processo de luto; turbilhdo de emoc¢des conduzindo a mecanismos de
fuga e a comunicacdo de mas noticias. Assim, 0s registos assentavam
fundamentalmente na documentacdo de um conjunto de procedimentos relacionado com

os cuidados pés morte.

Frias (2001, p. 191) no estudo que realizou subordinado ao tema “A aprendizagem do
cuidar e a morte”, concluiu que o processo de acompanhamento do doente em fim de
vida é fragil, isto €, os profissionais cuidam do doente em fim de vida como se tratasse de
um "morto vivo”. Todavia, os profissionais de saude procuram proporcionar conforto e
“disponibiliza-se para estar com a pessoa, centra-se nela, demonstrando interesse por ela e
envolve-se afetivamente com ela. Reconhece que, independentemente do estado em que ela se
encontre, isto é, consciente ou inconsciente, dependente ou independente dos cuidados de

enfermagem, o principal objectivo é proporcionar conforto.”
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Ainda Frias (2010) no estudo que realizou sobre “O processo de construgcdo de cuidados
enfermeiro/ pessoa em fim de vida: encontro de corpos” refere que a transferéncia das
pessoas em fim de vida de casa para o hospital obriga a uma reflexao atenta, imbuida do
contexto social, econdémico, politico e institucional, & procura de respostas assertivas as
dificuldades que todos os intervenientes enfrentam. Conclui, que a hospitalizacdo
acontece, na maioria das vezes, pelo facto dos familiares se sentirem incapazes de
cuidar do seu familiar em casa, pela degradacéo fisica da pessoa e pela exigéncia dos
cuidados. Apesar de algumas pessoas pedirem para permanecer em casa até ao fim da

sua vida, para estarem no seu ambiente natural, isso por vezes ndo acontece.

Lopes (2010), no estudo que realizou subordinado a tematica “Morte e cuidar em
ambiente hospitalar, como lidar com a morte do outro”, verificou que os profissionais de
saude reconhecem que, para além dos cuidados técnico-cientificos, o doente em fim de
vida precisa de ser cuidado como pessoa. E necessario reconhecer a sua individualidade
e subjetividade até ao momento da morte, acompanhando-o até ao fim. Verificou
também, que existia um certo distanciamento, uma indiferenca e uma falta de
sensibilidade de alguns profissionais de salude que ndo estdo preparados para prestar
cuidados a estes doentes e familias.

Estanque (2011), no estudo que realizou sobre “A pratica de cuidar do doente oncoldgico
em fim de vida, uma abordagem na perspetiva dos enfermeiros”, conclui que desde
sempre que 0s enfermeiros vivenciaram a perda dos seus doentes em ambiente
hospitalar, mas pouco se tem feito para melhorar 0 acompanhamento do doente em fim
de vida e de quem os acompanha. A falta de humanizacdo nos hospitais surge, ndo sé
para quem esta em sofrimento por doenca, mas também para quem presta cuidados. Os
enfermeiros sentem-se inseguros para se dedicarem ao relacionamento com o doente em
fim de vida, sentem-se sozinhos na missao coletiva a que muitos fogem, refugiando-se,

frequentemente, na parte técnica para escapar a um olhar mais atento e profundo.

Pereira (2011) no estudo que realizou sobre “Subitamente cuidadores informais! A
experiéncia de transicdo para o papel de cuidador informal a partir de um evento
inesperado” verificou que os servigos de internamento ndo preparam adequadamente, 0
regresso a casa dos doentes. Sugere a necessidade eminente dos profissionais de saude
apoiarem efetivamente o doente e familia neste processo, através de programas

educativos que devem ser iniciados no internamento.

Y

Sapeta (1997) no estudo que realizou relativo a tematica “A familia face ao doente

terminal hospitalizado” conclui que as instituicbes hospitalares sdo concebidas para os
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cuidados dirigidos a cura, ndo se encontrando preparados para atender, da melhor
maneira, 0os doentes incurdveis e terminais. Os profissionais de saude sdo formados
essencialmente na 6tica do dominio da doenga, com técnicas e meios cada vez mais
sofisticados e demonstram uma atitude de negacédo da morte, pois esta significa o
fracasso e derrota.

Esta autora define ainda, que os assistentes sociais possuem “fungées claramente definidas
e dirigidas para a ajuda psicossocial do doente, desde a admissédo até a alta, a sua reintegracao
no meio de origem implica a realizacdo de um diagnéstico social e um estudo socioeconémico do
meio, a articulacdo doente-familia-comunidade onde se inserem, o fomento da humanizacao no
hospital que contribui para uma atitude de respeito face ao doente como pessoa e incentiva a

generalizagdo dessa atitude em todo o pessoal hospitalar” (Sapeta, 1997, pp. 141-159).

Também a nossa experiéncia profissional em contexto hospitalar, a cuidar em unidades
de medicina, impeliu-nos para uma introspecéo acerca do processo de cuidar em fim de
vida. Ainda hoje, esta muito implementado o modelo biomédico, investindo na luta contra

a morte.

Os profissionais de saude observam, planificam, aplicam, avaliam e reformulam
intervengdes, contudo, nem sempre com sucesso, 0 que 0s coloca por vezes perante o
dilema ético de ter que utilizar técnicas invasivas no doente agonico, quando sabem que

estes doentes necessitam de cuidados intensivos de conforto.

Nesta o6tica, parece-nos fundamental a adocdo de novas praticas clinicas, mas para isso,
ha necessidade de formar os profissionais de salde na area dos cuidados paliativos,
numa nova organizagdo do trabalho, considerando também a importancia dos contextos

informais no processo de formacao dos profissionais de saude.

Uma nova concec¢do de cuidar € premente para proporcionar dignidade ao processo de
fim de vida, para isso, tal como refere Figueiredo (2007, pp. 167-172) “é importante que no
acelerado ritmo hospitalar sejam criados e valorizados os espacos de discussdo, de modo a que
os profissionais de saude tenham oportunidade de refletir, expressar sentimentos e apoiarem-se

mutuamente evitando o desgaste e a “rotinizagao” dos cuidados.”

Também a falta de comunicacdo entre os diversos profissionais de saude que
acompanham o doente faz com que estes ndo consigam estabelecer uma comunicacao

franca e honesta com o doente em fim de vida.

Para muitos profissionais de saude vivenciar a fase terminal de alguém, é uma

experiéncia Unica e de constante aprendizagem, mas nunca inécua de sentimentos de
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tristeza e desespero. Viver o sofrimento do outro ndo é facil para ninguém, mas nao se
pode deixar de estar atento, nem deixar de prestar cuidados a quem sofre, mesmo que
isso nos afete. E aqui que surge a vontade de escapar ao sofrimento causado por todo
este complexo processo de fim de vida. Tendo por base todos estes pressupostos
colocamos a seguinte questdo de investigacdo: Qual a perspetiva dos profissionais de
saude relativamente ao cuidar do doente em fim de vida? Temos como objetivo geral:
perceber a perspetiva dos profissionais de saude relativamente ao cuidar do doente em

fim de vida.

Deste modo para dar resposta a este objetivo colocamos as seguintes questbes

orientadoras;:

¢ Que intervencdes sdo realizadas pelos profissionais de saude no cuidar do

doente em fim de vida?

¢ Que dificuldades sentem os profissionais de saude quando cuidam do doente
em fim de vida?

¢ Quem envolvem os profissionais de saude no processo de cuidar do doente
em fim de vida?

e Que educacgdo para a saude € realizada pelos profissionais de saude para a
integrac@o do doente em fim de vida no domicilio?

Para isso delineamos os seguintes objetivos especificos:

¢ |dentificar as intervencdes realizadas pelos profissionais de salde no cuidar
do doente em fim de vida;

¢ |dentificar as dificuldades dos profissionais de salde no cuidar do doente em
fim de vida;

e Identificar junto dos profissionais de salde os intervenientes no processo de
cuidar do doente em fim de vida;

e Analisar a educacéo para a saude realizada pelos profissionais de saude para

a integracdo do doente em fim de vida no domicilio.

Apresentada a problematica do estudo, seguimos com as opcdes metodoldgicas.
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2. OPCOES METODOLOGICAS

De acordo com Fortin (2009, p. 214) “o desenho define-se como o conjunto das decisbes
a tomar, para por de pé uma estrutura que permita explorar empiricamente as questbes
de investigagdo” guiando o investigador na planificacdo e na realizacdo do seu estudo de

maneira que 0s objetivos sejam atingidos.

De acordo com a mesma autora (2009, p. 290) “um dos objetivos essenciais da
investigacdo qualitativa € compreender melhor os factos ou os fenémenos sociais ainda
mal elucidados”. Importa também referir, que este paradigma faz parte do paradigma
naturalista ou interpretativo, que por sua vez se encontra associado a uma concecao

holistica do estudo do ser humano.

Também Parse (1987), Quivy e Campenhoudt (1998) referem que os métodos
gualitativos tentam captar os fendmenos de uma forma holistica, contribuindo assim, para

a compreensdo dos fendmenos inseridos nos seus contextos.

Bogdan e Biklen (2010, p 47-51) referem que na investigacdo qualitativa a fonte direta da
informagao € o “ambiente natural”’, sendo o investigador o “instrumento principal”. Estes
autores afirmam também, que este tipo de estudo é descritivo, analisando os dados em
toda a sua riqueza, respeitando ao maximo, o registo e transcricdo da informacao. A
“palavra escrita assume particular importancia na abordagem qualitativa, tanto para o
registo dos dados como para a disseminacao dos resultados” onde “nada é considerado
como dado adquirido e nada escapa a avaliagdo”. Nesta abordagem nada é trivial, e toda
a informacéo é potencial geradora de pistas que permitam uma visdo mais elucidativa do
objeto de estudo. Aqui torna-se mais importante o processo do que simplesmente o

resultado ou os produtos, processo esse de natureza indutiva.

Polit e Beck (2011, p. 289-290) completam enumerando caracteristicas do modelo

qualitativo:

e Flexivel, adaptando-se ao longo do estudo;

e Envolve, com frequéncia, varias estratégias de colheita de dados;

e Holistico, procurando a compreenséo do todo;

e Envolvimento intenso do investigador, que permanece no campo por longos
periodos;

e Analise continua da informacdo colhida, de modo a reformular estratégicas ou

determinar o fim a recolha.
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Este estudo insere-se no paradigma qualitativo, pois pretendemos compreender a
perspetiva dos profissionais de salde, inseridos no seu meio natural de prestacdo de

cuidados, relativamente aos fendmenos que ocorrem no cuidar do doente em fim de vida.
2.1. TiPO DE ESTUDO

Tendo em conta a op¢do metodoldgica - um estudo qualitativo, optamos por um estudo
exploratério descritivo. Na medida em que visamos compreender fenémenos vividos por
pessoas, ou seja pretende-se perceber a perspetiva dos profissionais de salde através

das suas falas.

“A descricao estuda fendmenos a respeito dos quais pouco se sabe”. Nalguns casos, o
conhecimento sobre o fendmeno é tdo escasso que é necessario identifica-lo, pois a sua
conceptualizacdo e definicho sdo ainda inadequadas. Esta definicdo € um propdsito
importante de pesquisa, onde o investigador observa, conta, esboca, elucida e classifica.
Neste tipo de estudo enfatiza-se a descricdo das dimensdes, as variacbes e a

importancia dos fendmenos (Polit e Beck, 2011, p. 40).

A descricdo consiste em “determinar a natureza, as caracteristicas de conceitos, de
populacdes, de fendmenos” e, por vezes, encontrar relagbes entre os conceitos. O
investigador observa, desvenda, caracteriza, e frequentemente classifica novas
informagfes, com vista a tracar uma imagem mais clara e exata do objeto de estudo
(Fortin, 2009, pp. 6, 7).

Assim, a pesquisa descritiva, a exploratdria, comeca com um fendmeno de interesse.
Todavia, em vez de simplesmente observar e descrever o fenébmeno, investe também na
investigacdo da sua natureza, 0 modo como se manifesta, e outros fatores relacionados,
que possam ser a sua causa. Estes métodos sao particularmente Gteis para explorar a
natureza de fendmenos pouco compreendidos. Os métodos qualitativos exploratérios
destinam-se a desvendar os varios modos pelos quais o fendmeno se manifesta e seus

processos subjacentes (Polit e Beck, 2011).

Assim, este estudo tem um propdsito descritivo, pois pretende descrever o fendmeno do
cuidar do doente em fim de vida, colhendo a informacao junto dos profissionais de salde,
nos servicos de internamento. Os conceitos inerentes ao fim de vida ainda se encontram
pouco consensuais e pouco conceptualizados, assim como, a perspetiva dos
profissionais de saude relativamente ao cuidar do doente em fim de vida. Deste modo,
surge o interesse em explorar o fendbmeno, decompor a informacéo, encontrar aspetos

relacionados e conhecer a forma como se manifesta.
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2.2. CONTEXTO DO ESTUDO

Este estudo foi realizado no departamento de medicina de um hospital do norte de
Portugal, num concelho do Alto Minho. A sua area de influéncia corresponde ao distrito
de Viana do Castelo, com uma populagdo residente de aproximadamente 250.000
habitantes. Nas ultimas décadas o envelhecimento neste distrito tem aumentado e a taxa
de natalidade tem diminuido.

O departamento de medicina integra 3 pisos (6°, 7° e 8°) da 22 fase do hospital, cada um
com 34 camas num total de 102 camas. Destas, 12 sdo isolamentos de camas individuais
(4 por piso) e as restantes 90 (30 por piso) sdo de 3 camas, 45 para homens e 45 para

mulheres.

As respostas deste departamento sdo suficientes para as necessidades da populagédo
gue aqui recorre. Ao longo do ano de 2008 existiu uma taxa de ocupacédo de 83,1%.
Foram realizadas obras de requalificacdo nos 3 servicos de medicina e foi constituida

uma unidade de AVC (acidente vascular cerebral) no piso 7, com 9 camas.

A tipologia de doentes é diversificada (foro respiratério, cardiaco, gastroenteroldgico,
renal, reumatoldgico, oncolégico, infecioso, neurolégico), complexa e multipatolégica. A

maioria dos doentes internados séo idosos e dependentes nas atividades de vida diarias.

ApGs a caraterizagdo do terreno de pesquisa passamos para a caraterizagdo dos

participantes, proveniéncia de toda a informacdo que possibilitou o presente estudo.
2.3. POPULACAO DO ESTUDO

A populacdo do estudo, designada por populagéo alvo, é o grupo de elementos que tém
caracteristicas comuns. Como se torna dificil estudar a populacéo alvo na sua totalidade,
estudamos a populacdo acessivel, que por sua vez, deve ser representativa da
populacado alvo. Nao ha férmulas simples para determinar o tamanho da populacédo, no
entanto o objetivo € obter uma informacgdo suficiente para compreender o fenémeno
escolhido (Fortin, 2009). A populacao alvo deste estudo sdo os profissionais de saude do
departamento de medicina de um hospital da regido Norte. A populacao acessivel sdo os
profissionais de salde (enfermeiros, médicos e assistentes sociais) dos servicos de
medicina. Assim, a populacdo acessivel é constituida por 12 Profissionais de Saude.
Estes profissionais de satude tém um tempo minimo de 2 anos de prestacao de cuidados

no servico de medicina.
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Neste caso entrevistamos participantes de conveniéncia, ou seja, foram escolhidos
profissionais de saude facilmente acessiveis e que respondessem aos critérios de
inclusao, permitindo “escolher as pessoas que estdo no local certo no momento certo”.
Para determinar o tamanho do grupo dos participantes, tivemos em conta o alcance dos
objetivos do estudo (Fortin, 2009, p. 321).

Assim, a escolha de profissionais de saude de vérias areas do cuidar deve-se, para além
de serem do departamento de medicina, a cuidarem de doentes em fim de vida e familia.
Segundo as recomendagbes do Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (2006, p.
13), no que concerne a servicos de cuidados paliativos, consideramos que para o
funcionamento de um servico deste género, torna-se necessario a existéncia de uma
equipa basica constituida por: 1 médico, 2-3 enfermeiros e 1 assistente social. Sabendo
que posteriormente, a equipa devera incorporar outros elementos como terapeutas de
reabilitacdo, psicélogo, assistentes espirituais e voluntariado. Para todos € necessaria e
imprescindivel formacao especifica e (para os ndo-lideres o minimo sera de nivel basico)

em cuidados paliativos.

Da populacdo de 107 profissionais da saude do internamento de medicina, somente 8
tém formacg&o avancada em cuidados paliativos, conforme indica a seguinte Tabela 1:

Tabela 1 Caracterizagdo da populagéo

DEPARTAMENTO DE MEDICINA

MEDICOS EM ASSISTENTES

ENFERMEIROS MEDICOS FORMAGAO SOCIAIS ToTAIS
©  Soromacion 0 0 0 0 o
i e 23 6 : . »
s Souenwcto ’ A 0 . .
i 2 4 : 0 »
@ Sowroncion : 0 0 ) .
% SEM FORMAGAO EM 20 8 : @ a1

CUIDADOS PALIATIVOS

ToTAls 70 19 15 3
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2.3.1. CARATERIZACAO DOS PARTICIPANTES

O grupo de participantes no estudo é bastante heterogéneo: 2 assistentes sociais, 6
enfermeiros e 4 médicos, com experiéncia média a longa, na prestacao de cuidados de
salude na medicina; idades compreendidas entre os 28 e 0os 47 anos; com e sem
formacdo avancada em cuidados paliativos (Gréficos 1, 2, 3, 4 e 5).

Esta heterogeneidade foi propositada, para aumentar a diversidade de informacéo e
assim enriquecer o estudo. Todavia o0s participantes entrevistados representam

aproximadamente 11,2% da populagéo (Tabela 2).

Tabela 2 Caracteriza¢é@o dos participantes

FORMAGAO
TEMPO NO
. SEXO AVANGADA
Cobico - IDADE DEPARTAMENTO
PROFISSAO (F — FEMININO; EM
PARTICIPANTE (ANOS) DE MEDICINA
M — MASCULINO) CUIDADOS
(ANOS)

PALIATIVOS
E1 ASSISTENTE SOCIAL 35 F 6 SIM
E2 ENFERMEIRA 29 F 6 SIM
E3 ENFERMEIRA 39 F 9 SIM
E4 ENFERMEIRA 28 F 5 NAO
ES ENFERMEIRA 31 F 9 NAO
E6 ASSISTENTE SOCIAL 42 F 14 NAO
E7 MEpico 35 M 8 NAO
E8 MEDICA 31 F 7 NAO
E9 MEDICA 32 F 8 SIM
E10 MEDICA 50 F 19 NAO
E11 ENFERMEIRO 36 M 13 NAO
E12 ENFERMEIRA 47 F 24 NAO

MEDIA 36,25 10,67

De forma a elucidar melhor a caraterizagdo da populagéo acessivel, construimos alguns
graficos que estdo organizados respetivamente quanto as diferentes caracteristicas dos
participantes: profissédo, idade, sexo, tempo de prestacdo de cuidados no referido

departamento de medicina e formacéao avancada em cuidados paliativos.
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Gréfico 1 Distribui¢do dos profissionais de saide Gréfico 2 Distribuigéo dos profissionais de
por profissao saude por sexo

2;17% 2;17%

= Enfermeiros

® Feminino
u Médicos
= Masculino
" Assistentes Sociais
Gréfico 3 Distribuigdo dos profissionais de saide por formagéo avancada
em cuidados paliativos
uSim
=N&o
Gragico 4 Distribuicdo dos profissionais de saude por idades
® 25 aos 29
=30 aos 39
=40 aos 50
Gréfico 5 Distribui¢éo dos profissionais de satde por tempo de servico no
departamento de medicina
1,8% 1;8%
=225
m6a10
=11a20
=21a30

Abordadas as opcdes metodologicas, passamos agora para as determinantes questdes

éticas.
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3. PROCEDIMENTOS DE NATUREZA ETICA

Como a investigacdo no dominio da saude envolve sempre seres humanos, as
consideracdes éticas entram em jogo desde o inicio do estudo. Qualquer que seja o
aspeto estudado, a investigagcdo deve ser conduzida no respeito pelos direitos das
pessoas. Ao serem estudados fendmenos biopsicossociais, os investigadores podem
provocar danos de forma consciente ou ndo, na integridade das pessoas com quem
entram em relacdo ou na sua vida privada (Fortin, 2009). Neste sentido, qualquer
investigacdo devera ter em conta estes aspetos, assim como certificar-se da autorizacédo
da mesma, junto das instituicdes e participantes. Devendo sempre ser explicado o estudo
em causa, para assim cada um tomar a decisdo de participar ou ndo. Deve-se também
assumir que cabe ao investigador a responsabilidade de detetar, remover ou corrigir
consequéncias indesejaveis da investigagdo nos participantes, assim como, garantir a

confidencialidade dos resultados obtidos.

Assim, assente nestes principios, o respeito pela participagdo livre e consentida foram

levados a cabo diversos procedimentos, tais como:

¢ Pedido de autorizacdo para efetivacdo do projeto de investigacdo de mestrado em
Cuidados Paliativos, dirigido ao Presidente do Conselho de Administracdo da
Unidade Local de Saude de Alto Minho, EPE (Anexo Il);

e Consentimento informado, dirigido aos participantes (Anexo III).

e Pedido de autorizacéo para a realizacdo de estudo, dirigido a Diretora da Escola
Superior de Saude (Anexo 1V);

Apbs as questbes éticas, continuamos com as estratégias e instrumento de colheita de

dados.
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4. ESTRATEGIAS E INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Neste caso foi utilizada uma entrevista semiestruturada ou também denominada,
semidirigida, gravada em &udio, quando o participante autorizou, pois em algumas
situagdes o registo foi feito por escrito. Neste tipo de entrevista, o entrevistador determina
uma lista de temas a abordar, constréi as questdes e dirige-as ao participante da forma
mais assertiva. No final da entrevista os temas deveréo ter sido todos abordados, mesmo
que a ordem néo tenha sido respeitada, pois o objetivo principal € compreender o ponto
de vista do participante (Fortin, 2009).

A estrutura da entrevista escolhida teve como mote os objetivos tracados, para que deste
modo a informacgdo desse resposta as questdes de investigacdo. Para isso foi realizado
um pré-teste, a 1 enfermeiro, 1 médico e 1 assistente social, de forma a verificar a
viabilidade e efetividade das questdes. Esses profissionais de salde entrevistados em
pré-teste pertencem a populacdo alvo, mas nédo pertenceram a populacao acessivel do
estudo. O pré-teste é um ensaio destinado a determinar se o instrumento é util e é capaz

de gerar as informacdes desejadas (Polit e Beck, 2011).

ApoOs a analise de conteudo efetuada as entrevistas realizadas atraves do pré-teste,
encontrou-se informacdo adequada aos objetivos preconizados, sendo apenas
necessario efetuar pequenas alteracdes as questdes colocadas. Neste sentido, realizou-

se o0 guido (Apéndice I) final a aplicar aos participantes:

1 © O QUE REPRESENTA PARA S| O FIM DE VIDA?

2 ® QUE CUIDADOS DE SAUDE PRESTA AO DOENTE EN FIM DE VIDA?

3 © QUE DIFICULDADES E QUE NECESSIDADES SENTE AO CUIDAR DESTE TIPO DE DOENTES?

4 ® QUE ESTRATEGIAS SERIAM PERTINENTES IMPLEMENTAR PARA DAR RESPOSTA A ESSAS DIFICULDADES/ NECESSIDADES?

5 © AO CUIDAR DO DOENTE EM FIM DE VIDA QUE METODOLOGIA COSTUMA UTILIZAR? EM EQUIPA? OU UNIDIRECIONAL?

¢ QUE EDUCACAO PARA A ASAUDE COSTUMA REALIZAR, PARA INTEGRAR ESTE DOENTE NO DOMICILIO? TEMAS
ABORDADOS? METODOLOGIA? MOMENTOS ESCOLHIDOS?

7 © QUE ESTRATEGIAS UTILIZA PARA CUIDAR DESTE DOENTE DE FORMA A INTEGRA-LO NO DOMICILIO?

8 ©NO SEU CUIDAR, COLOCAM-SE DILEMAS? QUAIS?

As entrevistas decorreram sem interferéncias. Foi gratificante efetuar estas entrevistas na
medida que demos voz aqueles que, no quotidiano, por falta de disponibilidade ndo tém

espaco para refletir sobre a sua vivéncia do fim de vida.
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Surgiu no entanto um constrangimento relativo ao uso de gravador. Existiram alguns
profissionais que solicitaram a ndo utilizagdo do gravador, pelo que, o registo da
informacéo foi efetuado manualmente. No Apéndice Il expomos um exemplar de uma

entrevista.

A falta de tempo/ disponibilidade dos participantes dificultou o cumprimento do
planeamento relativo ao periodo da colheita de dados.

4.1. PROCEDIMENTOS DE ANALISE DE DADOS

Finda a etapa de colheita de dados, procedemos a transcricdo das entrevistas para

posteriormente proceder a sua analise.

ApOGs a realizacdo das entrevistas, os dados obtidos foram submetidos a analise de
conteudo, de acordo com a proposta de Laurance Bardin. A analise de contetdo é um
conjunto de técnicas de andlise das comunicacdes, que utiliza procedimentos
sistematicos e objetivos de descri¢cdo do conteudo das mensagens. Nao se trata apenas
de um instrumento, mas de um leque de ferramentas, ou com maior rigor, sera um Unico
instrumento, mas marcado por uma grande disparidade de formas e adaptavel a um

campo de aplicacdo muito vasto: as comunicac¢des (Bardin, 2011).

Assim, segundo Bardin (2011, pp. 44, 45) esta pratica consiste num “conjunto de técnicas
de andlise das comunicac¢des visando obter, por procedimentos, sisteméticos e objetivos de
descricao do conteddo das mensagens, indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos

relativos as condi¢bes de producdo/ rece¢do destas mensagens.”

Neste sentido, a andlise de conteldo é uma técnica que permite inferir a partir dos
discursos verbais ou simbolicos dos participantes, de forma a produzir conclusdes que
confiram relevancia teérica. Ou seja, conhecer aquilo que estd por trds das palavras

sobre as quais se debrucga, e procurar compreender a realidade através das mensagens.

Os analistas principiantes conhecem bem as regras as quais devem obedecer as
categorias para que a andlise seja valida, embora estas regras sejam raramente
aplicaveis, as categorias devem ser: homogéneas, exaustivas, exclusivas, objetivas,

adequadas e pertinentes (Bardin, 2011).

A andlise categorial pretende tomar em consideracdo a totalidade de um “texto”
passando-o pelo “crivo” da classificacdo e do recenseamento, segundo a frequéncia de
itens significativos. E 0o método das categorias, espécie de gavetas, indicativas que

permitem a classificacéo dos elementos de significacdo constitutivos da mensagem. Este
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procedimento é simples, se bem que algo “fastidioso quando feito manualmente” (Bardin,
2011, p. 38-39). Neste sentido analisamos a informacdo obtida, seguindo as etapas
apontadas por Bardin (2011, pp. 121-128) que de seguida apresentamos:

1. Pré-andlise (fase da organizacdo): fizemos uma leitura “flutuante” do material
reunido. Consultamos alguns documentos que consideramos representativos e
pertinentes para o fendmeno em estudo. Foram assim determinadas as
operacdes de recorte de texto em unidades comparaveis de categorizacao para a
analise teméatica e de modalidade de codificacdo para o registo dos dados. Por

fim, foi realizada a preparacéo e codificacdo do material.

2. Exploracdo do material: aplicamos sistematicamente as decisfes tomadas,
efetuando operacdes de codificagdo, decomposi¢cdo ou enumeracdo, em funcao

das regras previamente formuladas.

3. Tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacdo: produzimos tabelas e
diagramas, os quais resumem e destacam as informac¢des fornecidas pela

analise.

Tratar o material é codifica-lo, sendo que a codificacdo corresponde a uma transformacéao
dos dados do texto bruto, em recortes, agregacoes e enumeracdes, permitindo atingir a
representacdo e a expressdo do seu conteldo, possibilitando o esclarecimento das
caracteristicas das mensagens. Assim, neste momento surgem as unidades de registo,
gue sao unidade de significacdo a codificar e correspondem ao segmento do conteudo a
considerar como unidade base, visando a categorizagdo e a contagem frequencial,
podendo ser de natureza e dimensdao variaveis. Quanto as unidades de contexto, servem
de unidades de compreensdo para codificar a unidade de registo e correspondem ao
segmento da mensagem, apresentando-se com dimensdes superiores as unidades de
registo (Bardin, 2011).

O recurso a analise de conteudo, para tirar partido do material dito “qualitativo” que
fornece material verbal rico e complexo, é indispensavel (Bardin, 2011, p. 89). Por isso, a

informacéo deste estudo foi tratada de acordo com este processo.

Finda a apresentacdo da parte empirica, avangamos agora para a apresentacgao,

discussao e analises dos achados.
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CAPITULO 4 | APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS ACHADOS



Neste capitulo ser8o apresentados, analisados e discutidos os achados obtidos,
resultantes da colheita da informacgéo (Apéndice Il Grelhas de Analise de Contetdo). Ou
seja, serdo explanados os diagramas, tabelas de enumeracéo e frases significantes para
a efetivacdo da discussao e posterior obtencéo das conclusoes.

A informacé&o obtida permitiu a elaboragdo de diagramas onde estdo patentes as areas
tematicas, subtemas, categorias e subcategorias. Assim em cada area tematica sera

também a apresentada e discutida a informacéo conseguida.

Encontramos 9 areas teméticas, de acordo com a colheita de informagéo, séo elas:

1. Representagdes dos profissionais de saude relativamente ao fim de vida;
2. Intervencgdes dos profissionais de saude prestadas ao doente em fim de vida;

3. Dificuldades dos profissionais de salde nos cuidados prestados ao doente em fim

de vida;

4. Necessidades dos profissionais de salde nos cuidados prestados ao doente em

fim de vida;

5. Perspetiva dos profissionais de salde relativa as estratégias a adotar para

responder as dificuldades/ necessidades no cuidar do doente em fim de vida;

6. Metodologias dos profissionais de saude nos cuidados prestados o doente em fim

de vida;

7. Educacgdo para a saude realizada pelos profissionais de salde no cuidar do

doente em fim de vida;

8. Estratégias utilizadas pelos profissionais de saude para integrar o doente em fim

de vida no domicilio;

9. Dilemas colocados no cuidar do doente em fim de vida.
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De forma a sintetizar as areas teméaticas, construimos o seguinte diagrama:

DILEMAS
COLOCADOS NO
CUIDAR DO
DOENTE EM FIM
DE VIDA

ESTRATEGIAS
UTILIZADAS PELOS
PROFISSINAIS DE
SAUDE PARA
INTEGRAR O DOENTE
EM FIM DE VIDA NO
DOMICILIO

EDUCAGAO PARA A
SAUDE REALIZADA
PELOS PROFISSIONAIS
DE SAUDE NO CUIDAR
DO DOENTE EM FIM DE
VIDA

METODOLOGIAS DOS
PROFISSIONAIS DE
SAUDE NOS CUIDADOS
PRESTADOS AO
DOENTE EM FIM DE
VIDA

e

Para cada area temética, foi realizada a respetiva apresentacdo dos achados,
nomeadamente com tabelas e diagramas, analise dos dados e discussdo dos mesmos

tendo em conta o contexto teérico.

1. REPRESENTACOES DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE RELATIVAMENTE AO FIM

DE VIDA

Com a questao “O que representa para si o fim de vida?”, pretendemos achar a
representacdo que os participantes possuem relativamente ao fim de vida. Ao que

apuramos 7 categorias: encerramento do ciclo de vida, processo natural, diversidade de

Diagrama 2 Areas Tematicas

AREAS
TEMATICAS

REPRESENTACOES DOS
PROFISSIONAIS DE SAUDE
RELATIVAMENTE AO FIM DE

VIDA

INTERVENGOES DOS
PROFISSIONAIS DE
SAUDE PRESTADAS AO
DOENTE EM FIM DE VIDA

DIFICULDADES DOS
PROFISSIONAIS DE
SAUDE NOS CUIDADOS
PRESTADOS AO DOENTE
EM FIM DE VIDA

NECESSIDADES DOS
PROFISSIONAIS DE SAUDE
NOS CUIDADOS
PRESTADOS AO DOENTE
EM FIM DE VIDA

PERSPETIVA DOS |
PROFISSIONAIS DESAUDE
RELATIVA AS ESTRATEGIAS A
ADOTAR PARA RESPONDER AS
DIFUCULDADES/ NECESSIDADES
NO CUIDAR DO DOENTE EM FIM
DE VIDA

emocoes e sentimentos, doenca crénica evolutiva e sem cura, auséncia de interacdo com

0 meio, incapacidade de aceitacdo da morte e necessidades de conforto. Foram também

encontradas subcategorias, tal como apresentado no diagrama seguinte.
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Diagrama 3 Representag6es dos profissionais de salde relativamente ao fim de vida

REPRESENTAGCOES DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE RELATIVAMENTE AO FIM DE VIDA

[} T * T 1

Diversidade de Doenga crénica Auséncia de

En&gga!rjnee‘r}itgado Processo natural emocdes/ evolutivae sem interacdo com o ag‘fgpgg?ﬁdﬁgﬁe Necisos':?;l:gs de
sentimentos cura meio ¢
. . Presenca de

| Fim de vida e Medo [t
Objetivos centrados

== Desfecho previsivel p— Impoténcia na preservagao da
dignidade humana

== Completar um ciclo e Sofrimento

— Passagem j— Recordagéo

h— Dor

A categoria encerramento do ciclo de vida, foi organizada em 3 subcategorias: fim de

vida, desfecho previsivel, completar um ciclo e passagem.

A primeira subcategoria, fim de vida, estd alicercada em unidades de analise, por

exemplo:

“representa os ultimos dias, meses para um doente” E3 L2

“podera significar o fim de tudo...” E6 L2

A segunda subcategoria, desfecho previsivel, é corroborada pela seguinte afirmacao:

“a pessoa, esta numa fase em que ja ndo ha tratamento possivel ou previsto e em que os cuidados ja ndo

sdo curativos” E1 L2-3

A terceira subcategoria, completar um ciclo, foi mencionada da seguinte forma:

“é o completar de um ciclo (nascer, crescer e morrer), é incontornavel.” E4 L2
“Para mim o fim de vida representa a aproximag¢ao da morte, ou seja o fecho do ciclo da vida humana” E9 L2

“O fim do ciclo de vida. Tudo tem um inicio e um fim.” E11 L2
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A quarta subcategoria encontrada foi passagem:

“a passagem para o espiritual.” E9 L2-3

A categoria processo natural foi mencionada pelos profissionais de salde conforme

demonstram 0s seguintes enxertos:

“E um processo natural, resultado final do conjunto de varios fatores que levam a faléncia progressiva e
irreversivel de sistemas de suporte da vida no contexto de um estado mérbido e que evoluiu para a morte.”
E7 L2-3

“Para mim o fim de vida é um processo natural pelo qual todos temos que passar.” E10 L2

Os participantes afirmaram também que outra das representacdes diz respeito a:

diversidade de emocdes e sentimentos, cujas subcategorias sdo: medo, impoténcia,

sofrimento, dor e recordagéo.

O medo esta patente nas seguintes unidades de contexto:

“Medo por ndo saber como vai ser, medo de magoar os outros, medo de dor fisica.” E2 L2-3

A impoténcia é denotada através da seguinte afirmacao:

‘repetitivas hospitalizagdes e tratamentos desnecessarios.” E7 L5

Um participante refere a recordacgéo, que constitui outra subcategoria:

“deixamos de existir de forma fisica ficando apenas o que a memoria pode recordar.” E4 L6-7

O sofrimento surge também como subcategoria:

“O desenvolvimento técnico-cientifico atual atingiu um nivel quando pode interrompe-lo e/ou prolongéa-lo que,

por vezes, causa maior sofrimento ao doente e a familia” E7 L4, 5

Por fim surge a dor:

“vivida com sofrimento e dor...” E12 L2

Numa outra representacdo, doenca cronica evolutiva e sem cura, a categoria € definida

pela seguinte unidade:

“que desenvolveu uma doenga croénica, evolutiva, sem possibilidades de cura” E3 L2-3
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Na categoria seguinte, auséncia de interacdo com 0 meio, um participante refere:

“O fim de vida, mais do que a morte em si, é para mim o momento a partir do qual deixamos de ter perce¢do
do que nos rodeia e deixamos de ser capazes de interagir de forma racional com ou outros. Isto porque, na
minha opinido, viver sem ser capaz de percecionar o0 ambiente e todas as sensagdes que advém da interacéo

diaria, ndo é bem viver.” E8 L2-5

Outra representacdo do fim de vida surge como: incapacidade de aceitacdo da morte,

onde as afirmacdes patentes séo:

“Por mais que se planeie um fim de vida e por mais que a pessoa tenha bem-estar, entendo que nunca
ninguém esta preparado para morrer ou para ver morrer.” E5 L 14-15

“A evolugdo da sociedade, que considera que o sucesso deve ser o fim primario, faz com que o fim de uma
vida represente um fracasso e por isso passou a ser encarada de uma forma pouco natural causando muito
sofrimento e revolta quer por parte do doente, da familia e mesmo dos profissionais envolvidos nesse
processo.” E10 L3-5

Para encerrar a apresentagdo deste tema, encontramos a representacéo, necessidades
de conforto, que por sua vez possui 2 subcategorias: presenca de familiares e objetivos

centrados na preservagao da dignidade humana.

A presenca dos familiares é referida, na medida em que um participante refere o

seguinte:

“onde se vai dar prioridade a qualidade de vida, a participagdo e proximidade dos familiares, a realizagdo, se
possivel, de alguns dos objetivos ainda em vida, que a pessoa tenha. Mas basicamente é dar cuidados de

conforto e dar qualidade de vida, ndo curativo, mas paliativo.” E1 L4-6

A subcategoria objetivos centrados na preservacao da dignidade humana, é argumentada

através das seguintes afirmacoes:

“pode ser planeado, dentro do possivel, e entendido como tal pelo individuo e familia ou pode ser inesperado
rapido e solitario. E aqui que entra o conceito de um bom ou mau fim de vida. O bom final de vida,
idealmente, seria aquele em que a pessoa faz uma retrospetiva do tempo que viveu e sente uma plenitude e
sensacédo de dever cumprido. Isto claro se fisicamente o individuo se sinta sem dor, dificuldade a respirar,
entre outros.” E5 L10-14

“ha muita coisa ainda a fazer quando se pensa a nivel do fim de vida, nomeadamente dar qualidade de vida
ao fim de vida.” E6 L3-4
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De seguida apresentamos a tabela resumo, onde surge a frequéncia das respetivas
categorias por participante (Tabela 3):

Tabela 3 Representacdes dos profissionais de saude relativamente ao fim de vida

REPRESENTAGOES DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE RELATIVAMENTE AO FIM DE VIDA
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Os profissionais de saude apresentam distintas representacbes do fim de vida.
Maioritariamente os participantes referem o fim de vida como o encerramento do ciclo de
vida. Como mencionado, a palavra fim representa um fim do ciclo evocado pelos
participantes independentemente da sua categoria profissional. Kovacs (1992) refere que

a ideia de finitude é assim entendida porque interrompe a vida.

Alvarenga (2008, p. 12) assume a doenga terminal como “doenga, avangada, progressiva
e incuravel, sem resposta a qualquer tratamento especifico”, que por sua vez acarreta
sintomas complexos, trazendo grande impacto na vida do doente e sua familia. A
aceitagdo desta situagéo tem vindo a tornar-se mais dramatica e tensa, pois “admitimos
que podemos morrer (...) porém no fundo de n6s mesmos n&o nos sentimos mortais”
(Aries, 2012, p. 75). Completando com Freitas (2012), nem sempre é facil aceitar o

processo de fim de vida, como fim natural, sem tentar medidas desesperadas e futeis.

A diversidade de emocgfes e sentimentos € referida pelos profissionais como um evento
associado ao fim de vida. Para Lima (2004) cuidar de alguém que est4 a vivenciar a

ultima etapa da vida tem significado negativo para os profissionais, surgindo sentimentos
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de tristeza, impoténcia, angustia, medo, desconforto, compaixdo, fracasso, ou até
auséncia de sentimento. Neste estudo os profissionais também apontam esta diversidade
de sentimentos. Por sua vez “nem sempre sdo as que sente no seu sagrado mundo
interior” (Oliveira, 2008, p. 117). Este momento exige a resposta a uma pandplia de
necessidades especificas, tal como referidas pelos participantes.

A alteracdo da interacdo do doente com 0 seu meio, ou seja, o doente passa de um lugar
onde participava ativamente no seu processo de doenca, rodeados pelos seus entes
queridos, para um lugar onde permanece passivo, perdendo o direito & autonomia. Neste
sentido o fim de vida é reconhecido pelo profissional de salde como uma perda na
dimensao relacional e comunicacional. Podemos dizer que nao se teme o fim de vida
mas sobretudo a rejeicdo, a soliddo, o isolamento, a perda de identidade, a perda do

papel social, a perda da autonomia e a dignidade (Berger e Mailloux-Poirier, 1995).

Foi também considerado pelos participantes como um processo natural do fim de vida e o
encerramento dum ciclo de vida. Tal como refere Barbosa (2003, p.39) “o morrer, como o
nascer, o adoecer e o viver, afinal, constituem aquele tipo de fenédmenos totais que sdo ao mesmo
tempo fisico-bioldgicos, psico-afectivos, sécio-culturais e existenciais, e € nessa complexidade

rizomatica que reside a sua banalidade, mas também a sua singularidade.”

Admitimos a morte (...) mas no quotidiano agimos como se ela apenas sucedesse aos
outros” (Oliveira, 2008, p. 60), tal como afirma: “A evolugdo da sociedade, que considera
que o sucesso deve ser o fim primario, faz com que o fim de uma vida represente um
fracasso e por isso passou a ser encarada de uma forma pouco natural causando muito
sofrimento e revolta quer por parte do doente, da familia e mesmo dos profissionais

envolvidos nesse processo.” E10
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2. INTERVENCOES DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE PRESTADAS AO DOENTE EM
FIM DE VIDA

Com a questéo “Que cuidados de saude presta ao doente em fim de vida?”, pretende-se
encontrar as intervencdes que 0s participantes prestam ao doente em fim de vida. Neste
tema foram encontrados 6 categorias: apoio/ acompanhamento, preparacdo do regresso

a casa, controlo de sintomas, cuidados de conforto, cuidados comunicacionais e por fim

avaliacdo e monitorizacdo dos cuidados. Foram também encontradas subcategorias, tal

como apresentado no diagrama subsequente.

Diagrama 4 Intervengdes dos profissionais de salde prestadas ao doente em fim de vida

INTERVENCOES DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE PRESTADAS AO DOENTE EM FIM DE VIDA

Preparacéo do

Avaliagéo e monitorizagédo

Apoio/ acompanhamento regresso a casa Controle de sintomas Cuidados de conforto Cuidados comunicacionais Hos cuidados
Dar informagéo
= Psicolégico = sobre recursos e |dentificacdo Higiene e Escutar pm—=  Informacéo
existentes
Dar informagéo
p=  Emocional pm  de cuidadores p—  Avaliacéo pmm  Massagem o Respeitar = Entrevista
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Envolvera Planificagdo e ’ ’
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A categoria apoio/ acompanhamento possui 5 vertentes segundo a informagéo colhida:

psicolégico, emocional, familiar, social e espiritual.

A primeira subcategoria encontrada foi: psicoldgico, através das seguintes afirmacdes:

“Devemos ter em atencéo, todas as vertentes: sociais, emocionais/ psicologicas, fisicas, e ambientais.” E3
L6-7

A subcategoria seguinte, emocional, foi inferida através da afirmacéo dos participantes:

“sdo mais cuidados a nivel emocional” E1 L8

“e 0 mais importante, dou apoio emocional ao utente/ familia quando o servico me permite.” E5 L21
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O apoio familiar é referido e foi convertido em subcategoria:

“visam também o impacto na doencga no ambito familiar, e estando o doente inserido no meio familiar, vai ter

interferéncias, ndo sé para ele, mas também para a familia” E1 L9-10
“facilito o envolvimento e as visitas da familia e amigos” E5 L18

“O doente é colocado em enfermaria de uma cama de modo a que seja possibilitada a presenca dos entes
gueridos (familia e amigos), é colocada a consideragdo da familia e amigos a sua circulagéo livre e por

periodos a sua escolha de modo que possam estar junto do doente até ao momento derradeiro.” E12 L4-6

Outra subcategoria pertence ao fator social, onde um participante refere:

“e a nivel da funcéo até que a pessoa representava no seio da familia, que pode ficar alterada, com o estado
de doenga.” E1 L10-11

Importa acrescentar o apoio espiritual:

“Questiono a necessidade de concessédo de apoio espiritual.” E12 L6-7

A preparacdo do regresso a casa, surge como categoria, e por consequéncia surgem 3

subcategorias: dar informacdo sobre recursos existentes, dar informacéo de cuidadores

possiveis e envolver a familia nos cuidados.

Os participantes referem dar informagdo sobre recursos existentes como intervencao

junto do doente em fim de vida:

“os direitos sociais, podem ainda nédo estar assegurados, por exemplo, tratar de uma penséo por invalidez,
ainda com o doente em vida, para preservar o cOnjuge que até se calhar € uma senhora doméstica, para ter o

direito a penséo por sobrevivéncia” E1 L13-16

“Esclarecimento de direitos, informacédo sobre recursos existentes, na comunidade, apoios domiciliarios,

ajudantes familiares, informagao sobre a rede nacional de cuidados continuados.” E1 L18-20

Outra subcategoria encontrada através das unidades de contexto foi: dar informacao de

cuidadores possiveis:

“Outras questdes que se podem prender com os cuidados prestados ao doente no domicilio, ou seja se o
doente for para casa, tentar ver a pessoa que vai cuidar estd capaz de cuidar e se ndo esta tentar encontrar

alguém que a possa auxiliar, para evitar a sobrecarga que quem vai cuidar do doente.” E1 L16-18

Envolver a familia nos cuidados é também uma atitude junto do doente em fim de vida

dos profissionais de saude entrevistados:

“Tentar sempre que o doente e seu prestador de cuidados estejam ativos nos cuidados.” E3 L25
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O controlo de sintomas, a seguinte intervencado dos profissionais de saude ao doente em

fim de vida, foi também afirmado em diferentes subcategorias: identificacdo, avaliacdo e

planificagéo e prestacdo dos cuidados.

Os profissionais de saude entrevistados mencionaram a identificacdo, que se converteu

em subcategoria:

“Antes de prestar cuidados devemos identificar as necessidades individuais de cada doente em fim de vida,
(cuidados holisticos)” E3 L5-6

A subcategoria avaliacdo, foi conseguida através da afirmacéo:

“comunico ao clinico dor ndo controlada e ou alteragdo do estado de consciéncia ou ventilagdo” E5 L19

“A analgesia e terapéutica ansiolitica é permanentemente avaliada e sao feitos esfor¢os para que o doente

sinta a menor dor e o menor desconforto possivel.” E12 L10-12

Por fim, surge a planificacdo e prestacdo dos cuidados, como cuidado prestado ao

doente em fim de vida:

“Controlar sintomas, (...) na medida do possivel” E2 L6

“para poder fazer um plano de cuidados personalizado (...). O plano de cuidados deve ser atualizado sempre

que necessario.” E3 L6-8
“administro terapéutica para alivio da dor” E5 L18-19
“Cuidados ativos e intensivos (no sentido de otimizar a terapéutica).” E9 L5-6

“Cuidados de enfermagem gerais com especial aten¢édo na (...), alivio da dor” E11 L4

A categoria seguinte consiste nos cuidados de conforto, onde os participantes referem

nomeadamente: higiene, massagem, alimentacdo, evicgdo de técnicas invasivas, alivio

do sofrimento e controlo da dor.

Os participantes referem como intervencgéo prestada ao doente em fim de vida, a higiene:

“Fago cuidados de higiene” E5 L17

Referem também a massagem:

‘massagens de alivio da dor” E5 L17

A alimentacdo é igualmente mencionada como intervengao:

“adequo a dieta as necessidades da pessoa” E5 L17-18
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Os profissionais de salde apontam para subcategoria a evic¢do de técnicas invasivas:

“faco valer da minha opinido quando acho que a instituicdo de meios invasivos néo ird beneficiar a situagéo
da pessoa.” E5 L20-21

“Devem ser evitadas todas as medidas agressivas que podem prolongar a vida algumas horas ou dias mas
provocam grande desconforto ao doente (soros, entubagdo nasogastrica, algalias, medicamentos supérfluos,
aspiragao de secregées, etc.).” E10 L7-10

“Analiso com a equipa médica os procedimentos e a real necessidade dos mesmos de modo a aliviar todo e

qualquer sofrimento para o doente e entes.” E12 L7-8

O alivio do sofrimento emerge como intervencao junto do doente em fim de vida:

“Tento dentro do possivel reger a minha conduta profissional tendo em conta o alivio do sofrimento fisico e

psicolégico e a melhoria da qualidade de vida do doente e familia.” E4 L9-11

“Acima de tudo cuidados de conforto, para garantir um bem-estar fisico e, quando se tratam de doentes com

estado de consciéncia preservado, um bem-estar psicolégico.” E8 L8-9

“Presto cuidados médicos cuja fungédo é de aliviar o sofrimento, seja fisico ou espiritual.” E9 L5-6

A Ultima subcategoria designada € o controlo da dor:

“Presto cuidados de satide de conforto” E5 L 17
“controlo da dor/ sofrimento/ ansiedade” E7 L7

“Ao doente em fim de vida devem ser prestados os cuidados que lhe proporcionem bem-estar e conforto.”
E10 L7

A seguinte intervencdo que surge como categoria denomina-se por cuidados

comunicacionais, que por sua vez esta dividia em 4 subcategorias: escutar, informar,
respeitar e garantir a dignidade.

Nesta categoria uma das intervencdes apontadas é: escutar:

“ouvir o doente e familia” E2 L6

“Cuidados de enfermagem gerais com especial atengcdo na comunicagcdo” E11 L4

Relativamente ao cuidado de informar:

“Permanentemente tenho momentos de dialogo com a familia para os ir atualizando em relagéo a evolugdo
do estado de salde do doente e vou alertando para os sinais que o doente vai apresentando relacionados

com a aproximagédo da morte.” E12 L8-10

Além deste, foi também referida a subcategoria: respeitar:

respeito” E7 L7

76




E por fim as intervenc¢des passam por garantir a dignidade:

“dignidade” E7 L7

A (ltima categoria avaliacdo e monitorizacdo dos cuidados, concorre com 3

subcategorias: informagéo, entrevista e ajustar intervengoes.

Os participantes referem a informacéao, que por sua vez constitui a primeira subcategoria:

“tento perceber também logo de inicio o que é que familia sabe.” E6 L11-12

Para a avaliagcdo um participante refere a entrevista como intervencao:

“falo com o doente, entrevisto o doente, tento perceber o que é que ele sabe da doenca, da fase em que a
doenca estd, depois converso, entrevisto a familia” £6 L10-11

Por fim, este tema encerra as subcategorias com ajustar intervencoes:

“adequar as minhas praticas para o possivel bem-estar.” E2 L6-7

De seguida apresentamos a tabela resumo, onde surge a frequéncia das respetivas

categorias por participante (Tabela 4):

Tabela 4 Interveng8es dos profissionais de salide prestadas ao doente em fim de vida

INTERVENGOES DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE PRESTADAS AO DOENTE EM FIM DE VIDA
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Os profissionais de satude mencionam cuidados que proporcionem bem-estar ao doente
em fim de vida e sua familia. O apoio, o controlo de sintomas, os cuidados de conforto,
avaliagdo e monitorizacdo dos cuidados, a preparacdo do regresso a casa, Sao
considerados como fundamentais para responder adequadamente as necessidades do
doente em fim de vida e familia. A fase final de vida, segundo Barbosa (2003, p. 43), é
um tempo em que o doente e a familia se confrontam com uma série de mudancas
radicais: sintomatologia em “desesperante mutacdo” ou “exasperante constancia”,
deterioracdo progressiva de funcgdes, incapacidade fisica, dependéncia progressiva,
correcdo constante nos multiplos tratamentos farmacoldgicos, alteracdo da situacao
laboral (abandono), social (circulo de amigos), familiar e espiritual. E um tempo de
“...rotura total com o antes (...), que supde uma soliddo crescente, com consequente angustia e
depressao e a irrupcao de inUmeros medos, da dor, de novos sintomas, de perda de controlo, da
noite, da alimentagdo, de se olhar ao espelho, de morrer sozinho, de n&o acordar, do

desconhecido”.

Assim, cuidar em fim de vida, implica que sejamos capazes de manter a dignidade,
controlar os sintomas, manter o conforto para que o doente ndo se sinta isolado e so,

nesta caminhada.

Segundo o Plano Nacional de Cuidados Paliativos (2004, p. 7) existem componentes
essenciais no cuidar do doente em fim de vida: alivio de sintomas, apoio psicol6gico/
espiritual e emocional, apoio a familia, apoio do processo de luto e interdisciplinaridade.

O doente e familia sdo uma unidade de cuidados que séo centro de deciséo.

A comunicacdo € uma premissa bésica para promover um cuidado que visa preservar a

dignidade do doente.
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3. DIFICULDADES DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NOS CUIDADOS PRESTADOS
AO DOENTE EM FIM DE VIDA

Com a questado “Que dificuldades e que necessidades sente ao cuidar deste tipo de
doentes?”, pretende-se encontrar as necessidades e dificuldades dos profissionais de
saude no cuidar do doente em fim de vida. Esta questdo deu origem a duas areas
tematicas, sera apresentada a primeira: dificuldades e na seguinte fase serdo
apresentadas as necessidades. O resultado desta area temética foram 9 categorias:

intervencoes biomédicas, avaliacdo das necessidades, preparacdo do regresso a casa,

gestdo da comunicacao, gestdo do apoio, gestdo da informacao, défice de formacao, falta

de disponibilidade e tomada de decisdo. Também foram descobertas subcategorias, tal

como apresentado no diagrama seguinte.

Diagrama 5 Dificuldades dos profissionais de salde nos cuidados prestados ao doente em fim de vida

DIFICULDADES DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NOS CUIDADOS PRESTADOS AO DOENTE EM FIM DE VIDA
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A primeira dificuldade apresentada consagra as intervencdes biomédicas, como

categoria:

“Contudo considero que a cultura hospitalar esta demasiado centrada no curar desajustada para estes
doentes.” E4 1L11-12

“Fazer entender a equipa médica que por vezes é importante parar por um momento e refletir os nossos atos

de modo a minimizar o sofrimento, porque fazer muito nédo é sinénimo de fazer bem e com respeito perante a

dignidade humana. Perceber o momento em que devemos parar e aceitar o fim de vida ndo é de todo facil.”
E12 L15-17
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A seguinte categoria apontada como dificuldade consiste na avaliacdo das necessidades:

“a4s vezes prendem-se com as particularidades de cada doente, porque se calhar, no meu entendimento, em
determinada situagdo, eu até julgo que o melhor para o doente sera ir para uma unidade de cuidados
paliativos e o doente pode dizer “ndo quero, ndo saio de casa” e a familia diz que ndo quer que ele saia.” E1
L22-24

Outra categoria encontrada diz respeito a preparacdo do regresso a casa:

“mas as vezes é dificil encontrar quem possa ajudar a cuidar, especialmente de noite. Porque o familiar, uma
noite apds a outra, e estando de dia, comeca a ficar cansado, por muito apoio que tenha, é sempre muito
cansativo. Ndo é qualquer pessoa que esta habilitada para isso. Durante a noite € muito complicado arranjar
alguém.” E1 L29-32

“Receio/ medo dos familiares ter estes doentes em casa, mesmo com a estratégia definida, condi¢cbes

criadas e controlo de sintomas.” E7 L10-11

“O doente em fim de vida requer de varios tipos de apoio, sem apoio médico, enfermagem, cuidadores, etc.,

muitas vezes é dificil integrar o doente no domicilio.” E9 L26-28

“Se é iniciada preparagéao de alta no inicio do internamento, geralmente a familia reage mal pois rotulam o
procedimento de desumano e que queremos despachar os utentes sem o tratamento a que tem direito.

Atualmente e socialmente o fenémeno da institucionalizacéo esté para ficar, o lugar do doente terminal € no

hospital, poucos séo 0s que morrem na sua casa rodeados pelos que o amam.” E11 L24-27

As dificuldades que concernem a gestdo da comunicacdo, aparecem decompostas em 2

subcategorias: doente e familia e equipa.

Surgem dificuldades da comunicacao com o doente e familia:

“sinto dificuldades, primeiro na comunicacao, porque nédo sei muito bem o que lhes dizer, porque ha pessoas
que nao gostam de falar nesses momentos e tenho medo que as vezes esteja a dizer alguma coisa que em
vez de ajudar os esteja a deixar mais em baixo. Ou seja, tenho dificuldade em interpretar as necessidades de

comunicagéo do doente ou familia, para assim poder gerir a minha comunicagéo.” E2 L9-12

“as maiores dificuldades sentidas estao relacionadas com o ambiente de trabalho, nomeadamente problemas

de comunicagéo, falta de apoio, coordenagéo, caracteristicas dos doentes, familias e doenga.” E4 L16-18

Além do mais, sdo mencionadas contrariedades na comunicagao entre a equipa:

“Outra dificuldade é a pouca comunicagdo que temos com os médicos, que por vezes parecem evitar estas
situagbes.” E2 1L.16-17

“Vistas as condi¢cbes em que trabalho, (...), dai também me sentir frustrada e sozinha quase sempre.” E2
L53-54

“Nestes casos, vejo que ndo consigo trabalhar com os meus colegas em equipa, pois as dificuldades sdo as

mesmas, e é facil evitar.” E2 L52-53
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A categoria seguinte aponta para a gestdo do apoio, que por sua vez podera ser familiar
ou emocional.

A gestéo apoio familiar € uma dificuldade na medida em que é referido:

“Falta do apoio e presenga constante do prestador de cuidados no servico. E mais dificil de cuidar de um
doente se este apresenta alteragdes cognitivas, da fala (afasico), do comportamento (agitacéo, ainda esta na
recusa (fase do luto)), da consciéncia (doentes conscientes ou inconscientes, em coma por exemplo).” E3
L32-35

“Considero que presto cuidados gerais de enfermagem muito fica por fazer, ouvir e dizer ao doente e familia.”
E4 L9

“E muito variavel. Quando falamos de doentes acamados, demenciados, sem vida de relagéo, a maior
dificuldade é sem duvida a familia, a quem nem sempre conseguimos fazer entender a gravidade da situacao
clinica. Quando, por outro lado, falamos de doentes oncoldgicos, que pelo estado da sua doenga sabemos
estar em fim de vida, as dificuldades sdo maiores, sobretudo porque a maior parte das vezes estes doentes e
as suas familias ndo estdo preparados para a morte e para lidar com a dor e com as complicagbes que vao

surgindo no curso evolutivo da doenga.” ES L11-16

A nivel da gestao do apoio emocional, surge outra afirmacdo que nos leva a inferir esta
subcategoria:

“Sinto muita dificuldade em dar o apoio emocional e ao mesmo tempo conseguir distanciar-me o suficiente
para ndo me envolver demasiado no processo de fim de vida. As vezes & impossivel colocar uma barreira
emocional, ou porque nos identificamos com o utente/ familia ou porque o sentimento no ar é muito intenso.”
E5 L23-25

“Capacidade de controlar as minhas préprias emogées.” E12 L18

“Capacidade de controlar as emogées dos entes queridos.” E12 L14

A seguinte categoria deste tema consiste na gestdo da informacdo, que recorre das
seguintes unidades de contexto:

“Muitas vezes também me apercebo que o doente nem sempre esta devidamente informado e a familia
também.” E6 L37-38

“também me apercebo que a informacao é sempre passada a familia e nunca ou raramente ao doente e
aquilo que eu aprendi é que o profissional, deve perguntar e deve tentar perceber se quer saber ou ndo. S6
ndo lhe diz se ele ndo quiser. Até porque nds temos doentes relativamente novos, que tém assuntos para
resolver, questdes laborais a resolver e outras e que deveriam estar na posse das informag8es do ponto de
vista clinico para poder resolver uma série de situa¢des que acabam por nao ficar resolvidas e deixam ficar

para os familiares resolverem.” E6 L39-44

“A principal dificuldade esta em fazer entender ao doente e a familia que estamos perante o fim de vida e que

temos que adotar uma postura de apoio e conforto ao doente. E muito dificil assumir isto perante a familia

mas sobretudo com o doente. Quando nos deparamos com um olhar de interrogacéo (agora o que se pode
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fazer para que esta doenga ndo me leve?) é angustiante procurar as palavras certas para dizer que a fase de

procurar a cura acabou e agora temos que procurar o conforto!” E10 L12-16

“auséncia de informacgéo clara e objetiva por parte da equipa médica.” E12 L37-38

O défice de formacao, constitui outra categoria expressada pelos profissionais de saude,

através das seguintes afirmacoes:

“Acho também que os médicos do nosso servigo ndo estao nada despertos para a realidade destes doentes.”
E2 L15-16

“Noto também que na minha equipa quando hé situacbes de doentes em fim de vida, quase todos 0s
elementos evitam, por ndo estarem capazes de dar resposta, quer enfermeiros, quer médicos.” E2 L18-20

“E quando eu lhes comunico (aos médicos) aspetos menos fisicos (por exemplo “esta mais triste”, “tem um

assunto pessoal por resolver” etc.), demonstram-se impotentes na resolu¢éo do problema. Noto que também

ndo tomam a iniciativa de esmiucar o problema, para o melhor perceber e resolver.” E2 L 48-50

Encontramos outra categoria nesta area tematica, falta de disponibilidade, cujas

subcategorias sdo: dotacdo excessiva, rotinas do servigco, elevada carga de trabalho e

escassez de profissionais de saude.

A dotacédo excessiva dos servigos € apontada como dificuldade:

“Muito sinceramente, a lotagdo do servigo, tendo em conta aos racios existentes, também constitui uma
grande dificuldade.” E2 L17-18

“As necessidades dos restantes utentes internados, a lotagado do servigo” E5 L27-28

Outro fator constrangedor s&o as rotinas do servico, sobre o qual é referido:

“As rotinas do servigo sdo um obstaculo a personalizagao dos cuidados e inclusive a dignidade no fim de
vida, bem como a elevada carga de trabalho dos profissionais impede que se dé maior importancia a
interagdo.” E4 L12-14

Outro aspeto impeditivo referido € a elevada carga de trabalho:

“Eu por vezes fago-0 (esmiucgar os problemas), mas como tenho tantas coisas para fazer, as vezes nao da
tempo de ir ao fundo de todas as questbes que néo se resolvem apenas com medicagdo.” E2 L50-51

“Dou por mim a desculpar-me e a esquivar-me da enfermaria onde se encontra a pessoa em fim de vida e

sua familia referindo que tenho de ir dar medicagdo ou que tenho de ir atender uma campainha.” E5 L29-31

A escassez de profissionais de saude é complementarmente mencionada como
embaracosa no cuidar do doente em fim de vida, denotamos esse ponto nas seguintes

afirmacgoes:

“(...) o racio utente/ enfermeiro ndo me permite lidar na plenitude com esta situagdo.” E5 L.28-29
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“A maior dificuldade é a gestao de tempo, pois é necessario maior disponibilidade para um cuidar com um

minimo de qualidade.” E11 L7-8

“No tempo disponivel para cuidar destes doentes, porque é pouco. Também ndo consigo gerir muito bem ter
doentes agudos que preciso de uma resposta mais rapida e outros em fim de vida, que embora a resposta

né&o tenha que ser imediata, preciso de acompanhamento continuo.” E2 L13-15

“falta de tempo/ disponibilidade para poder os acompanhar de forma mais ativa.” E3 L27

Por fim, é referida dificuldade na tomada de decisdo:

“a primeira delas e a mais importante é assumir a partir de que ponto ndo existe cura possivel, muitas vezes

essa decisdo é a mais dificil.” E9 L8-10

“As dificuldades sdo sempre nas tomadas de decisdo” E9 L11

De seguida apresentamos a tabela resumo, onde surge a frequéncia das respetivas
categorias por participante (Tabela 5):

Tabela 5 Dificuldades dos profissionais de satde nos cuidados prestados ao doente em fim de vida
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Os profissionais de saude apontam varias dificuldades na prestacdo de cuidados ao
doente em fim de vida e sua familia. A maior parte das dificuldades apontadas vém ao
encontro da literatura. As intervencfes biomédicas, avaliar necessidades, preparar o

regresso a casa, gerir a comunicacdo, gerir o apoio, gerir a informacdo, défice de

83




formacgédo a falta de disponibilidade e tomar decisGes, sdo apontados pelos profissionais
de saude como obstaculos a um proporcionar cuidados de qualidade.

Carvalho (2008) refere que o enfermeiro no processo de morte e morrer, se defronta com
obstaculos ao lidar com o doente sem perspetiva de cura, incluindo também os familiares,
ficando evidente que a dificuldade se deve as lacunas existentes no conhecimento
adquirido na instituicdo de ensino. Ha uma dificuldade em lidar com tal situagcdo em

consequéncia da m4 preparacdo, adotando mecanismos de defesa.

O facto da medicina ter evoluido, conferiu um falso sentimento de “imortalidade”, onde as
intervencdes biomédicas se mantém, o modelo de medicina curativa, centrado no “ataque
a doenga” ndo se coaduna com as necessidades dos doentes em fim de vida (Costa, et al
2012, p. 64).

A avaliagdo das necessidades encontra-se aqui intimamente relacionada com a
comunicagao, na medida em que se tende a “ndo-comunicar’, ou comunicar de forma
repentina e fugaz, alegando falta de tempo. Por isso ndo se consegue nem avaliar, nem,
detetar as necessidades e por fim ndo se conseguira satisfazer o doente e familia. O
mesmo acontece com a comunicacado entre a equipa, quando ndo é efetiva, ndo é

conseguido o verdadeiro cuidar.

Corroborando com Veiga et al (2009), assiste-se a alteracédo do local da morte, passando
do conforto do lar para a tecnologia das unidades hospitalares, por isso a preparagéo do

regresso a casa se torna dificil.

Em relagdo ha formacgédo, sdo assumidas por varios participantes lacunas a este nivel, em
acordo com a bibliografia. A falta de disponibilidade surge muitas vezes pelo excesso de
trabalho, conferido a profissionais de salde escassos, levando a situac6es como esta:
“Dou por mim a desculpar-me e a esquivar-me da enfermaria onde se encontra a pessoa
em fim de vida e sua familia referindo que tenho de ir dar medicacdo ou que tenho de ir

atender uma campainha.” E5

Relativamente a gestdo da informacédo os profissionais tém dificuldade em manter uma
atitude verdadeira e clara, principalmente perante o doente, talvez relacionado com o
fator cultural ou pela falta de preparacdo. Resultando em situacdes assim descritas: “A
principal dificuldade esta em fazer entender ao doente e a familia que estamos perante o
fim de vida e que temos que adotar uma postura de apoio e conforto ao doente. E muito
dificil assumir isto perante a familia mas sobretudo com o doente. Quando nos

deparamos com um olhar de interrogagéo (agora o que se pode fazer para que esta
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doenca ndo me leve?) é angustiante procurar as palavras certas para dizer que a fase de

procurar a cura acabou e agora temos que procurar o conforto!” E10

Nesta afirmacgdo esta também implicita a dificuldade em tomar a deciséo, principalmente
no que se refere a passagem de um cuidar biomédico para um cuidado paliativo. H& um

empurrar de determinado grupo profissional para outro e assim sucessivamente.
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4. NECESSIDADES DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NOS CUIDADOS PRESTADOS
AO DOENTE EM FIM DE VIDA

Com a questdo “Que dificuldades e que necessidades sente ao cuidar deste tipo de
doentes?”, pretendemos encontrar as necessidades e dificuldades dos profissionais de
saude no cuidar do doente em fim de vida. Esta questdo, como jéa foi referido, deu origem
a duas éareas teméticas, dificuldades e necessidades. Serdo agora apresentadas as

necessidades. O produto desta area tematica foram 10 categorias: existéncia de equipas

de cuidados paliativos, existéncia de unidades de cuidados paliativos, maior trabalho em

equipa, apoio psicolégico, apoio no luto, formacdo em cuidados paliativos, existéncia de

recursos adequados, desenvolvimento habilidades comunicacionais, uniformizacdo dos

cuidados e maior_disponibilidade. Também foram achadas subcategorias, tal como

apresentamos imediatamente no diagrama.

Diagrama 6 Necessidades dos profissionais de salde nos cuidados prestados ao doente em fim de vida

NECESSIDADES DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NOS CUIDADOS PRESTADOS AO DOENTE EM FIM DE VIDA
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Uma das necessidades apontadas pelos participantes foi a existéncia de equipas de

cuidados paliativos, quer intra-hospitalares e comunitarias.

Podemos confirmar a necessidade de equipas intra-hospitalares na seguinte unidade de

contexto:

Maior
cuidados recursos de habilidades dos cuidados disponibilidade

“Falta de uma unidade de cuidados paliativos na instituicao, e falta de uma equipa especialista em cuidados
paliativos (multidisciplinar: médicos enfermeiros, fisioterapeutas, nutricionista..., auxiliares, voluntarios), seja

falta de profissionais de saude competentes nesta area.” E3 L29-32

“Necessitava de ter uma equipa em que todos falassem a mesma linguagem e que estas decisées fossem

partilhadas e suportadas por outros profissionais.” E10 L16-17
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Quanto a equipas comunitarias:

“Formacéo de equipas domiciliarias multidisciplinares de tipo “cuidados paliativos” E7 L13

“ou algo semelhante (equipas domiciliarias), para dar apoio ndo s6 medicamentoso, mas sim psicoldgico caso
necessério.” E7 L13-14

A seguinte categoria, unidades de cuidados paliativos, surge também como necessidade,

nomeadamente na préxima declaracao:

“Desde ja ndo termos no distrito uma unidade de cuidados paliativos. N6s deparamo-nos muitas vezes com
situagdes em que a familia ndo tem grande capacidade de cuidar do doente em casa, nem condicdes fisicas,
quer condi¢Bes habitacionais, quer condi¢des psicolégicas, porque normalmente os familiares quando séo
confrontados com este tido de situa¢des precisam de algum tempo para se re organizarem e até gostariam
gue o doente fosse para uma unidade de cuidados paliativos mas pela distancia, porque as unidades mais
préximas sdo Braga ou Porto, acabam por recusar a ida do doente para uma unidade. Penso que seria muito
benéfico ter uma unidade no distrito.” E6 L22-27

Outra necessidade relatada nas entrevistas consistiu num maior trabalho em equipa:

“A necessidade de trabalhar em equipa multidisciplinar para poder responder a todas as necessidades do
doente é indispensavel.” E3 L8-9

“Considero que o trabalho em equipa multidisciplinar pode facilitar e diminuir as dificuldades, contudo na
minha realidade nao se verifica.” E4 1L.23-24

“Ao cuidar destes doentes existe sempre a necessidade de em grupo tomar as varias decisbes” E9 L8

O apoio psicoldgico encontra-se também presente nesta area tematica:

“Sinto entao necessidade de apoio psicologico tanto aos utentes como a mim propria.” E5 L25-26

“Mas eu acho que este senhor deveria ser acompanhado e encaminhado para um apoio psicolégico. Falei
dessa necessidade ao médico, ndo sei se teria sido encaminhado. Se pudéssemos ter um elemento da

psicologia na equipa, para os doentes, familiares e até aos profissionais.” E6 L56-58

“Outra questéo dificil € o stress sobre os enfermeiros que prestam cuidados a utentes terminais. O
reconhecer estar em burnout e a solicitagédo de ajuda institucional para a nossa classe é classificado pelos
nossos pares e superiores hierarquicos de imaturidade profissional, uma fraqueza a esconder e superar.” E11

L46-48

A seguinte categoria concerne ao apoio no luto, onde um participante refere:

“E ha aquela questao que se faz muito pouco, contra mim falo, porque nao tenho tempo também, que é o
acompanhamento depois da morte, o apoio no luto. Agora ha uma coisa que as vezes fago, nestes casos,
ligo ou articulo-me com as colegas da area de residéncia para acompanhar depois.” E1 L79-81
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A formacdo em cuidados paliativos € encontrada como necessidade, na medida em que
os profissionais de saude indicam:

“Sinto necessidade de ter mais experiéncia pratica, nomeadamente observar outras unidades que trabalhem
com doentes em fim de vida, que tenham uma politica direcionada mesmo para os cuidados paliativos.” E2
L21-22

“Falta de formagéo nesta area.” E3 L35

“Quem trabalha nesta area deveria ter formagéo, todos, portanto, todos os profissionais, todos os do servigo,

comecgando pela auxiliar terminando no médico.” E6 L44-45

“a formacé&o (deste modo ter a certeza de que os cuidados prestados sé&o os melhores)” E9 L12-13

A necessidade seguinte visa a existéncia de recursos adeqguados, onde foram possiveis 3

subcategorias: fisicos, humanos e materiais.

A falta de recursos fisicos é apontada por um participante:

“Mesmo ao nivel do ambiente fisico em si, ndo temos muita privacidade, porque nem sempre é possivel

ficarem em quarto individual, e nem sempre podem ficar acompanhados de familiar.” E2 L27-28

“Falta de infraestrutura adequada (isolamentos).” E3 L29

Os recursos humanos sao também referidos:

“Falta de profissionais de satde.” E3 L27-28

“Eu fiz um bocadinho de psicéloga, assistente social, enfermeira, médico, ombro amigo, fiz o melhor de pude

e soube, mediante o desespero.” E6 L.55-56

“Necessarios sdo mais recursos humanos no cuidar deste tipo de doente de modo a disponibilizar o tempo
necessario.” E11 L19-20

De seguida, sao referidas as falhas de recursos materiais:

“Falta de material (camas articuladas, cadeirées, para os doentes mais dependentes, almofadas, colchdes
anti escaras).” E3 L28-29

“No servigo ndo existem condigdes materiais para treino de atividades de vida diaria, nem enfermeiro

especialista para tal.” E11 L42

A categoria que se segue tem que ver com o0 desenvolvimento de habilidades
comunicacionais, na qual os profissionais de saude citam:

“Sinto também necessidade de desenvolver a capacidade de comunicacdo e estabelecimento da relagdo de

ajuda. A minha maior frustracéo é por vezes achar que néo tenho tempo para estes doentes, ou seja, estou

junto deles, mas a pensar no que ainda me falta fazer até ao final do turno a todos os doentes que me estédo
atribuidos, aos doentes, os registos, as admissdes, as rotinas em geral. E se calhar, os doentes ndo

chamem, mas eu também néo tomo a iniciativa de ir la tantas vezes, por saber que vou demorar.” E2 1.22-27
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“Ao cuidar de um doente em fim de vida sinto necessidade de falar com colegas de trabalho expondo as

minhas duvidas e angustias.” E4 L20-21

Quase a finalizar esta area tematica, surge uma nova categoria, uniformizacdo dos

cuidados, na qual os participantes apontam:

“Falta de protocolos para trabalharmos todos no mesmo sentido.” E3 L35

Finalizando o tema, foi indicada outra necessidade sentida pelos profissionais de saude,
maior disponibilidade:

“disponibilidade de tempo néo é a adequada.” E5 L27

“Para acompanhar de forma correta estes doentes, necessitamos de maior disponibilidade para escutar e
sentar junto dos doentes e dos familiares, para isso € preciso mais tempo e para iSS0 Sao precisos mais

profissionais capazes e formados para amenizar o sofrimento e tentar resolver estes problemas” E6 L59-61

De seguida apresentamos a tabela resumo, onde surge a frequéncia das respetivas

categorias por participante (Tabela 6):

Tabela 6 Necessidades dos profissionais de satde nos cuidados prestados ao doente em fim de vida
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Os profissionais de saude, referem que cuidar da globalidade do doente em fim de vida,

exige que eles saibam lidar com esta etapa saudavelmente, com o0s inevitaveis
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problemas relacionados com a ultima fase da vida do doente, pois € neste tempo de
morrer que o saber e a arte se devem articular de uma forma harmoniosa, para ajudar a

pessoa a enfrentar as grandes questdes inerentes a morte.

A forma como o profissional encara a morte, determina a identificacdo das varias
necessidades. Eles salientam como necessidades: a existéncia de equipas de cuidados
paliativos, existéncia de unidades de cuidados paliativos, maior trabalho em equipa, apoio
psicolégico, apoio no luto, formacdo em cuidados paliativos, existéncia de recursos
adequados, desenvolvimento de habilidades comunicacionais, uniformizacdo dos

cuidados e maior disponibilidade.

A existéncia de equipas e de unidades de cuidados paliativos é, segundo os profissionais
de saude, uma questdo de justica, equidade e eficiéncia nos servicos de saude.
Defendem ainda que a existéncia destas equipas seja fundamental para dar resposta as
necessidades dos doentes e familias e, em simultaneo, funcionarem como consultores

das restantes equipas e participar ativamente na sua formacgéao.

O trabalho em equipa, também é uma necessidade sentida pelo profissional de saude.
Mesmo quando ndo existem equipas estruturadas em cuidados paliativos, o trabalho em
equipa pode fazer a diferenca, mesmo com todas as condicionantes de um servico de
internamento de medicina. Os elementos das varias areas e formagbes devem ter um
Unico objetivo, de forma multi e transdisciplinar, mantendo uma atitude humilde e de
disponibilidade (Vicente, 2011).

A existéncia de recursos adequados é fundamental para estabelecer uma relagéo de

mais proximidade e permitir as familias um acompanhamento do seu familiar.

A disponibilidade dos profissionais de salude na sua perspetiva, € fundamental para
centrar o cuidado nas necessidades efetivas do doente em fim de vida e familia.
Defendem que quando cuidam adequadamente, isto &, respondem ao sofrimento do
doente em fim de vida e familia, 0 seu aspeto emocional fica menos afetado. Bernardo
esclarece que (2005, p. 13) “uma intervengéo apropriada no sofrimento psicolégico dos doentes

e familiares, facilita o processo de luto, a0 mesmo tempo que reduz o stress e o possivel burnout

nos profissionais de saude que acompanham e apoiam este doente e a familia”.
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Desenvolver habilidades comunicacionais também €é uma necessidade referida pelos

profissionais de salde. Eles sentem que so através da comunicacao se podera:

e Reduzir aincerteza;
e Melhorar a relagéo;

¢ Indicar ao doente/familia uma direcao.
Uma comunicacao eficaz é essencial para a reducao do stress gerado na atividade diaria.

O apoio psicolégico também é referido como necessidade, pois cuidar de um doente em
fim de vida exige do profissional perceber a morte como algo que acontece a todo o ser
mortal. Para isso, tal como refere Remen (1993), para cuidar da pessoa inteira, é preciso
estar presente como uma pessoa inteira, ao contrario, a capacidade para compreender,

responder e se relacionar torna-se limitada.

A uniformizagdo de cuidados também é salientada como uma necessidade fundamental

para um cuidado integral.

Parece-nos poder dizer que os profissionais de saude ao apontarem estas necessidades,
consideram que cuidar do doente em fim de vida exige atitudes de atencéo, preocupacéo,

responsabilidade e envolvimento afetivo.
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5. PERSPETIVA DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE RELATIVA AS ESTRATEGIAS A
ADOTAR PARA RESPONDER AS DIFICULDADES/ NECESSIDADES NO CUIDAR DO
DOENTE EM FIM DE VIDA

“Que estratégias seriam pertinentes implementar para dar resposta a essas dificuldade/
necessidades?” foi a questdo que deu mote a esta area teméatica. As categorias

encontradas foram 11: cuidados centrados no doente, sensibilizacdo para o fim de vida,

formacdo em cuidados paliativos, unidades e equipas em cuidados paliativos, trabalho

em _equipa, uniformizacdo de cuidados, apoio psicoldgico, apoio familiar, garantir a

continuidade de cuidados, desenvolver comunicacdo efetiva e recursos adequados. O

seguinte diagrama apresenta estas categorias e as suas respetivas subcategorias.

Diagrama 7 Perspetiva dos profissionais de saude relativa as estratégias a adotar para responder as dificuldade/
necessidades no cuidar do doente em fim de vida

Envolvimento do Doente

Cuidados centrados no doente

Respeito pela vontade do
oente

Sensibilizacéo para o fim de vida

Formacéo em cuidados paliativos .
Intra-hospitalares

Unidades e equipas em cuidados

paliativos Comunitérias

Trabalho em equipa
Grupos de apoio

PERSPETIVA DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE
RELATIVA AS ESTRATEGIAS A ADOTAR PARA Uniformizag&o de cuidados
RESPONDER AS DIFICULDADE/
NECESSIDADES NO CUIDAR DO DOENTE EM
EIM DE VIDA Apoio psicolégico

Equipa/ Doente/ Familia

Partilha de emogdes

Apoio familiar
Reunides periddicas

Garantir a continuidade de cuidados
Humanos

Desenvolver a comunicagéo efetiva

Recursos adequados Fisicos

AN /AN A

Materiais

Damos inicio ao tema com uma das estratégias referidas pelos profissionais de saude,

gue por sua vez estabelece a primeira categoria, cuidados centrados no doente. Dentro

desta categoria apresenta 2 subcategorias: envolvimento do doente e respeito pela

vontade do doente.
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Surge entdo o envolvimento do doente que é manifestado como uma das estratégias dos
participantes:

“Se ele diz ndo quero ir para uma unidade, quero ir para casa, ha que tentar, e se calhar se a assistente
social, até tem alguma dificuldade em arranjar alguém naquele momento, o doente tem alta hoje. Se calhar
se trabalhar em equipa, o0 médico entente, ndo lhe vai dar alta hoje, vamos dar alta quando tiverem reunidas

a condigbes todas.” E1 L47-50

A outra estratégia apontada concerne ao respeito pela vontade do doente:

“(...) tentar, na medida do possivel, respeitar a vontade do doente.” E1 L46-47

A sensibilizacdo para o fim de vida é também nomeada como plano para dar resposta as

necessidade e dificuldades na medida em que é referido:

“mais profissionais, ja nem digo formacéo, € mais consciencializacdo para estas situacdes. Faz-se

fomentando, divulgando, reuniées, formagao na area. E como eu digo, é a vontade.” E1 L97-98

Outra estratégia largamente referida diz respeito a formacdo em cuidados paliativos, na

gual foram indicadas as seguintes unidades de contexto:

“novas oportunidades de observagéo/ pratica em unidades de cuidados paliativos para poder consolidar os

conhecimentos tedricos e praticos adquiridos.” E2 1.33-35
“Formagéo dos profissionais de saude nesta area.” E3 L40

“A formacgé&o intra e extra hospitalar é uma mais-valia, pois considero que é um pilar que favorece e facilita

uma boa interacdo enfermeiro-doente.” E4 L27-28

“em segundo lugar a formagéao continua na area” E9 L17

As unidades e equipas em cuidados paliativos, surgem também nesta area tematica

como forma de responder as dificuldades e necessidades. As afirmacfes levaram a

criacdo de 2 subcategorias: intra-hospitalares e comunitarias.

As unidades de contexto que permitem a subcategoria intra-hospitalares séo:

“criar uma equipa intra-hospitalar de cuidados paliativos para triar e acompanhar, por exemplo, (...) ja ndo
falando de uma unidade de cuidados paliativos no distrito. E quando propomos para uma unidade de
cuidados paliativos e dizemos aos familiares, mas sé ha nestes sitios, “entdo ndo quero”, porque depois para

visitar fica muito longe e caro.” E1 L99-102

“Na minha opinido deveriamos ter no meu servigo uma equipa composta por médico, enfermeiro, AS e
nutricionista com formagéo avancada em cuidados paliativos, que iria dar apoio a outros servigos sempre que

necessario. Esta era a minha solugdo.” E2 L40-42
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“Criagdo de uma unidade de cuidados paliativos. Formag¢ao de uma equipa multidisciplinar especialista na

area dos cuidados paliativos.” E3 L44-45

“Criagdo de uma unidade dotada de recursos humanos e materiais necessarios para um cuidar com

qualidade e disponibilidade inserida num servigo ja existente de modo a aproveitar os recursos logisticos e

administrativos para uma maior racionaliza¢do de custos.” E11 L13-15

As equipas comunitérias sao estratégias referidas nas préximas afirmacoées:

“(...) mais as equipas comunitarias para acompanhar em casa” E1 L99-100

“Eu estou convicta e sou da opinido que, as unidades de cuidados paliativos sdo muito boas, cinco estrelas,
mas podendo a pessoa por muito ou pouco tempo de vida, estando em casa com 0s seus com as suas

coisas e com conforto e necessidades supridas, ‘ndo me venham ca com histérias” que a pessoa néo esta
melhor em casa. Vai para o sitio estranho em que ndo conhece ninguém, impessoal, com visitas de x em x
tempo? Mas para isso era preciso este apoio. Ndo havendo este apoio destas equipas, € muito complicado.
Até porque estas equipas funcionam 24h, era o ideal. As pessoas em casa ndo estdo capazes e a qualquer
alteracdo trazem logo o doente para o hospital. Esperamos que o panorama mude. Tenho essa expectativa.
Noto que ja hd um maior despertar, ha mais referenciagdes de doente para cuidados paliativos.” E7 L103-110

Outra das estratégias apontadas de forma ampliada tem que ver com o trabalho em

equipa, na qual foram referidas as seguintes afirmacoes:

“Acho que o trabalhar em equipa é uma boa estratégia para tentar ver o doente, a doenga e a familia na sua
globalidade, porque tudo interfere uma coisa na outra e se calhar tentar encontrar uma solugdo de apoio mais
adequada aquela pessoa.” E1 L44-46

“Penso que uma estratégia a implementar seria o enfermeiro de referéncia do doente de forma que este

possa fazer uma articulagdo entre a equipa multidisciplinar.” E4 L30-31

“A estratégia mais importante é o trabalho de equipa, deste modo minimizaria toda a inseguranca que exista
na tomada de decisédo” E9 L16-17

“A estratégia penso que passa por trabalhar em equipa multidisciplinar, ter um periodo, antes de falar com o
doente e a familia, de discutir em equipa o que se vai fazer e como abordar o doente.” E10 L19-20

A uniformizacdo de cuidados aparece também aqui como forma de dar resposta as

necessidades e dificuldades anteriormente referidas, sob a forma de:

“Constituicao de protocolos para uniformizar os cuidados” E3 L40

“Trabalharmos todos no mesmo sentido, seja implementacéo de protocolos para poder uniformizar os
cuidados.” E3 L43

“Protocolos e procedimentos de atuacdo para doentes em fim de vida.” E12 22

O apoio psicolégico foi igualmente apontado como estratégia utilizada, que por

conseguinte foi dividido em 4 subcategorias: grupos de apoio, equipa/ doente/ familia,

partilha de emocdes e reunides periodicas.
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Quanto a grupos de apoio foi afirmado:

“Se aos profissionais ndo fosse possivel ajuda psicolégica poderia ser criado grupo de apoio” E5 L36

Em relacé@o ao apoio psicoldgico a equipa, doente e familia, foi afirmado:

“‘idealmente, proporcionar apoio emocional/ psicolégico ao utente/ familia e aos profissionais de satide.” E5
L35-36

“(...)e também a constituicdo a pertenga na equipa de um elemento da psicologia.” E6 L65-66

“em equipa que possivelmente pode ter um psicélogo além de pessoal com formacéo especifica na area” E7
L16-17

Relativamente a estratégia de partilha de emocgdes, os profissionais de saude referiram:

“A nivel intra-hospitalar penso que momentos de partilha de sentimentos e angustias entre 0s elementos da
equipa.” E4 1.28-29

E para encerrar esta categoria temos as reunides periédicas, onde foi referido:

“ou reunibes periédicas em que cada um poderia expressar as suas emogoes colocaria as suas dificuldades.”
E5 L36-37

A outra estratégia apontada como pertinente para ajudar na resolucdo do problema,
passa pelo apoio familiar:

“Se calhar num doente que esteja cé internado, por exemplo, uma coisa importante que poderia ajudar,
embora eu na minha prética tento fazer, outros profissionais néo fazem, tratam do doente, dos sintomas, tudo
controlado e a familia “‘nem é tida nem achada”, ndo ha envolvimento, ndo ha partilha da informagéo.” E1
L37-39

“Permitir a presenga dos familiares 24/24h.” E3 L39

s

Garantir _a_continuidade de cuidados, é também uma das formas estratégicas

mencionadas:

“E muitas das vezes isto vai-se tornar um problema, porque se calhar o doente até vai para casa e 0s
familiares até pensam que véo conseguir controlar, depois chegam la e ndo tém consciéncia da realidade
efetiva.” E1 L39-41

“Ha casos em que o doente teve alta e a situagéo ainda nem foi avaliada, e se calhar nem se lembraram que

a situagao até merecia uma avaliagéo a esse nivel, “ai deve ter cuidador, vai para casa”, “esta como estava”,

mas como estava ja estava mal.” E1 L50-52
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Desenvolver comunicacdo efetiva intervém aqui igualmente como categoria e

consequentemente como estratégia:

“Investir em formagao na comunicagao equipa-doente e entre a equipa multidisciplinar.” E2 L

“Eu acho que tendo em conta as auxiliares que temos, que também deveriam ser sensibilizadas para este
tipo de doentes, por exemplo através de formacédo, nomeadamente em comunicagéo, dada pelos enfermeiros

e/ ou médicos.” E2 L

“A area que considero mais importante é a comunicagdo.” E4 L

E por fim, a perspetiva dos profissionais de salde aponta para que a seguinte estratégia
também seria benéfica para dar resposta as necessidades e dificuldades apontadas,
recursos adequados. Os recursos, como supracitado, poderdo ser de 3 vertentes:

humanos, fisicos e materiais.

Quando aos recursos humanos:

“Outra estratégia seria aumentar os racios do servigo.” E2 L31

“colmatar tudo o que foi referido anteriormente: aumentar o racio de enfermeiros e auxiliares para poder ter

mais tempo para cuidar de forma holistica estes doentes, como estar mais presentes.” E3 L36-37

“A principal seria a de aumentar o nimero de enfermeiros por turno.” E5 L34

Relativamente aos recursos fisicos foi citado:

“Ter um servigo adaptado as necessidades dos doentes e familia com uma equipa multidisciplinar e uma

infraestrutura adequada.” E3 L38-39

E por fim no que concerne aos recursos materiais:

“ter a disposi¢do mais material para promover o conforto do doente.” E3 L37-38
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De seguida apresentamos a tabela resumo, onde surge a frequéncia das respetivas
categorias por participante (Tabela 7):

Tabela 7 Perspetiva dos profissionais de salude relativa as estratégias a adotar para responder as dificuldade/

necessidades no cuidar do doente em fim de vida

PERSPETIVA DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE RELATIVA AS ESTRATEGIAS A ADOTAR PARA RESPONDER AS DIFICULDADES/
NECESSIDADES NO CUIDAR DO DOENTE EM FIM DE VIDA

AO PARA O FIM

PARTICIPANTE
AO EM CUIDADOS
GARANTIR A CONTINUIDADE
COMUNICAGAO EFETIVA

CUIDADOS CENTRADOS NO
DE CUIDADOS

DOENTE
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CUIDADOS PALIATIVOS
UNIFORMIZACAO DE
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Os profissionais de saude apontam um conjunto de estratégias, que seria necessario
adotar para responder as necessidades e dificuldades no cuidar do doente em fim de
vida. Referem a formacdo em cuidados paliativos, criacdo de equipas e unidades de

cuidados paliativos e efetivagdo de apoio psicolégico como fundamental.

Conforme refere Costa et al (2012) 90% das mortes ocorrem apd0s doenga cronica
avancada, pelo que os profissionais de saude terdo que estar sensibilizados e
preparados, para isso € impreterivel formacao a todos os elementos da equipa de saude.
Assim a formacdo, € necesséria para que os profissionais de saude reflitam ou
reformulem a sua posicéo perante a morte, para proporcionar ao doente e sua familia um

cuidados mais efetivo e digno (Veiga et al, 2009).

O envolvimento do doente em fim de vida e familia é apontado pelos profissionais de
saude como uma estratégia necessaria, tal como, Frias, (2008), que considera que o
envolvimento da pessoa em fim de vida e sua familia € um direito, o que obriga a uma

disponibilidade, participacdo e envolvimento da equipa. O envolvimento da familia exige
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um cuidado tdo especifico como o do doente, nunca sendo possivel desmembrar este

vinculo.

Garantir a continuidade de cuidados é preocupacao de alguns destes profissionais de
saude, tal como refere Navalhas (1999), da continuidade emergem dois conceitos: 0
acompanhamento do doente e a personalizacdo da relacéo entre o profissional de salude
e o doente, de forma a garantir a qualidade de cuidados.
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6. METODOLOGIAS DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NOS CUIDADOS PRESTADOS
AO DOENTE EM FIM DE VIDA

Esta &rea tematica, metodologias dos profissionais de saude nos cuidados prestados ao
doente em fim de vida, surge a questdo “Ao cuidar do doente em fim de vida que

metodologia costuma utilizar? Em equipa? Ou unidirecional?”

Para este tema foram definidas duas categorias: metodologia partilhada e metodologia

unidirecional. De acordo com a informacao, foi construido este diagrama:

Diagrama 8 Metodologias dos profissionais de saltde nos cuidados prestados ao doente em fim de vida

METODOLOGIAS DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NOS CUIDADOS PRESTADOS AO DOENTE EM FIM DE
VIDA

Metodologia partilhada Método unidirecional

Equipa de satde Doente e familia

Na categoria, metodologia partilhada, surgiram 2 subcategoria: equipa de salde e doente

e familia.

A metodologia partilhada entre a equipa de salde esta patente nas seguintes unidade de

andlise:

“Eu, ndo so6 nesta situagdo, mas nestas ainda mais, trabalhar em equipa, se as pessoas ndo vém ter comigo
vou eu ter com elas. Geralmente os enfermeiros vém ter comigo e eu com eles, com 0s médicos a coisa as

vezes ndo se processa assim, mas “se ndo vai Maomé a montanha, vai montanha a Maomé”.” E1 L55-57

“Visto que ndo ha equipa multidisciplinar em cuidados paliativos, o que fago é articular-me com o médico
assistente do doente no que diz respeito ao controlo de sintomas, porque em relagéo a todo o resto vejo que
0 médico ndo me questiona.” E2 L46-47

“Para além desse processo com a familia, ha uma reunido semanal, com a equipa médica, diretor de servigo,
enfermeiro chefe e assistente social, onde séo discutidas e debatidas todos os casos, nomeadamente dos
doentes que foram admitidos. Nesta reunido é debatida a informagé&o sobre a parte clinica e também sobre as

questées socias e é decidido em conjunto o plano de intervencéo a seguir.” E6 L79-82
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Quando ao método junto do doente e familia foi referida a seguinte declaragao:

“Tento primeiro que tudo perceber o que é que o doente e familia sabem, para perceber e portanto, também
para ter cuidados para ndo ser eu dar as informacdes que eles ainda ndo tém. Gosto sempre de falar com o
doente e tentar perceber, para tentar perceber o que ele quer, gostaria, o que ele pretende, os sonhos os
objetivos, se quer estar em casa com a familia. Sempre que esta consciente e orientado, falo sempre com o
doente. Quando isso néo é possivel tento sempre conhece-lo, pois ndo consigo pegar numa situagao sem
pelo menos ver de quem se trata. Depois procuro sempre um familiar, a pessoa de referéncia do doente,
entrevisto-os, se houver necessidade entrevisto também outros elementos da familia, significativos para o
doente e vejo com eles delineio com eles o plano de intervencgdo. Tento também ir de encontro aquilo que
eles querem, se querem levar o doente para casa e cuidar do doente no domicilio, portanto tento dota-los de

toda uma serie de informagéao e recursos para que a alta seja segura.” E6 L69-78

Alguns dos profissionais de saude entrevistados utilizam a metodologia unidirecional, que
esta manifesta da seguinte forma:

“Vistas as condigées em que trabalho, o que acontece frequentemente é optar pela metodologia unidirecional,

dai também me sentir frustrada e sozinha quase sempre.” E2 L53-54

“De uma forma geral acho que a metodologia que mais utilizo é unidirecional, contudo acho que agir de modo
isolado reduz a eficacia e traz mais constrangimentos. Sempre que possivel os cuidados a este doente

devem ser realizados em equipa multidisciplinar pois um plano bem elaborado facilita a interagdo.” E4 .36-38

“Normalmente pela dificuldade em articular os cuidados aos restantes utentes com o trabalho com os
colegas, s6 me é possivel prestar cuidados unidirecionais. Excecionalmente, quando o servico permite, pego

colaboragédo aos outros elementos da equipe.” E5 L40-42
“Trabalho de forma quase unidirecional porque ndo temos equipas estruturadas.” E10 L22

“Caso a caso com honestidade respondo unidirecional, pois do ponto de vista global os enfermeiros que
realmente cuidam dos utentes em fim de vida ndo s&o ouvidos ou questionados na planificacéo, execucgéo e

avaliagdo dos cuidados globais prestados”. E11 L18-20
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De seguida apresentamos a tabela resumo, onde surge a frequéncia das respetivas
categorias por participante (Tabela 8):

Tabela 8 Metodologias dos profissionais de sadde nos cuidados prestados ao doente em fim de vida

METODOLOGIAS DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NOS CUIDADOS PRESTADOS AO DOENTE EM FIM DE VIDA
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Os profissionais apontam duas metodologias adotadas na prestacdo de cuidados: a
metodologia unidirecional em que é apontada pelos profissionais de saude como
resultante do excesso de trabalho e racios humanos escassos, impondo que estes
desenvolvam cuidados que resolvam de imediato os problemas encontrados. Assim, o
papel dos profissionais de saude é dificultado e restringe as suas intervengdes, conforme
indica o seguinte enxerto: “De uma forma geral acho que a metodologia que mais utilizo é
unidirecional, contudo acho que agir de modo isolado reduz a eficacia e traz mais
constrangimentos. Sempre que possivel os cuidados a este doente devem ser realizados

em equipa multidisciplinar pois um plano bem elaborado facilita a intera¢cdo.” E4

A metodologia partilhada, também é utilizada por alguns dos profissionais de saude,
lutando por transformacdes e avancos do seu cuidar profissional, por meio de reflexdes
em equipa de saude e com o doente e familia. Também o Programa Nacional de
Cuidados Paliativos (2004) refere que deve existir um trabalho em equipa em associacao
e que a familia deve ser ativamente incorporada nos cuidados, pois ela prépria é sujeita e
cuidados, que por sua vez, devem ser baseados na diferenciacio e ha

interdisciplinaridade.
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7. EDUCACAO PARA A SAUDE REALIZADA PELOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NO
CUIDAR DO DOENTE EM FIM DE VIDA

“Que educacao para a saude costuma realizar, para integrar este doente no domicilio?
Temas abordados? Metodologias? Momentos escolhidos?” foi a questdo que deu mote
ao préximo tema, educacdo para a saude realizada pelos profissionais de saude no
cuidar do doente em fim de vida. Esta area tematica foi desdobrada, em 3 subtemas:

temas abordados, metodologia adotada e momentos da educacdo para a saude. O

primeiro subtema foi dividido em 3 categorias: cuidados basicos, recursos da comunidade

e processo de luto. O segundo subtema foi organizado em 2 categorias: método interativo

e método transmissivo. E por fim o ultimo tema foi subdividido em 2 categorias: durante o

internamento e no_dia _da alta. Os subtemas, categorias e subcategorias estdo

devidamente assinaladas neste diagrama:

Diagrama 9 Educacédo para a saude realizada pelos profissionais de salde no cuidar do doente em fim de vida

EDUCAGAO PARA A SAUDE REALIZADA PELOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NO CUIDAR DO DOENTE EM FIM DE VIDA
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O subtema temas abordados, com as respetivas categorias, cuidados basicos, recursos

da comunidade e processo de luto, que por sua vez estdo esmiucadas em subcategorias,

encontram afirmacgdes que permitem argumentar todo o processo.
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Relativamente aos cuidados basicos, os participantes referiram aspetos ligados ao:
regime terapéutico, controlo de sintomas, posicionamentos/ mobilizagbes, prevencéo de
Ulceras de pressdo, alimentacdo, higiene e cuidados de conforto, que sdo as
subcategorias.

Quanto ao regime terapéutico:

“administracdo de medicagdo.” E2 L63-64

“Adeséo ao regime terapéutico e aos cuidados;” E4 L47

Relativamente ao controlo de sintomas:

“Controle da dor (...).” E4 L48

“assim como explicar como intervir nos varios sintomas, nomeadamente as medidas a tomar” E9 L30-31

Os posicionamentos/ mobilizag6es, sao também preocupacao na educacao para a saude

ao doente em fim de vida:

“Fazer ensinos a familia/ prestador de cuidados relativamente aos cuidados béasicos; reforcar a ideia que os
posicionamentos/ transferéncias para o cadeirdo (...)” E3 L51-52

Quanto a prevencao de Ulceras de pressao, forte indicador de qualidade, vem igualmente

descrito como importante nos temas abordados:

“sdo importantes, para evitar Ulceras de presséo;” E3 L52

Os cuidados com a alimentacdo sdo também alvo de interesse no que diz respeito a

educacao para a saude:

“ao nivel de alimentacgédo e hidratacdo: (...) Nao haver restricbes que seja ao nivel da dieta ou outras;
encaminhar para o servigo social (ter a certeza da continuidade de cuidados no domicilio, e da avaliagdo

regular por as equipas domiciliares).” E3 L53,56-58

“pois na maioria dos casos trata-se de doentes em fim de vida com grau de dependéncia muito elevado. Os
temas abordados sé&o as ajudas nas atividades de vida diaria (higiene, mobilizacéo, alimentagao, higiene oral,
etc.), alimentagdo/ hidratagdo adequada para as necessidades (pastosa, fria, evitar mucosites, efc.),” E2 L60-

63

Em relag&o a higiene, ha analogamente referéncia a este aspeto nos cuidados basicos:

“Tento abordar temas como as atividades de vida, a alimentagéo, a higiene;” E5 L47
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Por fim sdo referidos os cuidados de conforto:

“Cuidados de conforto” E12 L29

Outro dos assuntos falados diz respeito aos recursos da comunidade, que foram

organizados em 4 subcategorias: direitos sociais, apoios domiciliarios, ajudas técnicas e
atividades de lazer.

Relativamente aos direitos sociais:

“Orientar para direitos por exemplo, complemento por dependéncia, porque muitas vezes o apoio domiciliario

ou apoio de alguém e os rendimentos que a familia tem ndo chegam.” E1 L71-72

Quanto aos apoios domiciliarios:

“educacao para a saude, neste momento ha mais coisas do que havia h& uns anos, para além dos recursos
da comunidade, apoio domiciliario que se pode informar e tratar a quando do momento da alta estar tudo
organizadinho para o doente ter.” E1 L68-69

As ajudas técnicas sao também assunto a abordar:

“Ha questédo das ajudas técnicas que ja havia, material, camas articuladas, colch8es de presséo alterna,

antigamente havia fralda agora ndo ha.” E1 L70-71

“Caso exista essa conjugagéo, ou seja vontade do doente em falecer em casa, entdo a equipa tem de
proporcionar todo o equipamento necessario” E9 L29-30

E em relagdo as atividades de lazer é exposto:

“Referir a importancia de evitar o isolamento e excluséo social. Tentar distrair o doente (...)” E3 L54-55

Outro assunto celebrado na educacgéo para a saude é o processo de luto, que por sua

vez se fraciona em 3 subcategorias: apoio emocional, preparacdo para o desfecho e

prever agudizagoes.

Quanto ao apoio emocional denotamos a partir de:

“a

ancora”. Ha uma coisa que eu fago, nestas situagbes fornego o meu contacto. Pode nao servir de
muito.” E1 L78-79

“E uma

“Outro tema abordado é o cansacgo do cuidador, é também tentado transmitir que é valido pedir ajuda e ndo

menos por isso, nem vai deixar de amar menos o seu familiar por isso.” E2 L66-67

“e disponibilizar um contacto para as duvidas que possam surgir’ E9 L31-32

A preparacao para o desfecho também figura na educacao para a saude:
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“a presenca de todas as pessoas significativas para o utente torna mais facil a preparagdo para o momento
da morte que podera englobar a despedida e o fazer saber o quao importante e amada que a pessoa é.” E5
L48-49

“Comecar com: Como se sente? O que vai fazer em casa? O que gostaria de fazer se pudesse? Tentar falar
dos familiares para ver se se percebe se ha questfes para resolver... Enfim, ter tempo para perceber qual é o
momento para conversar sobre a situagao do doente, aconselha-lo a fazer a viagem que tem adiado, visitar

um filho que ja ndo vé ha muito tempo, etc.” E10 L26-29

“Consciencializagdo e aceitacdo do facto por parte da familia” E12 L30

Assim como prever agudizagbes se encontra no rol preocupacdes dos profissionais de
saude:

“(...) acabo por antecipar o agravamento gradual do doente.” E2 L65-66
“Basicamente é dizer-lhes que ndo estao sozinhos, que vao sofrer agudizagbes progressivas.” E2 159

“(...) relativamente ao progndstico, possiveis cenarios de evolucdo (para a morte) e “dicas” como atuar nas

respetivas situagdes.” E7 L20-21

A metodologia adotada, subtema seguinte, apresenta duas categorias segundo a
informacé&o colhida, método interativo ou método transmissivo.

O método interativo esta notério nas seguintes frases:

“Além dos ensinos praticos (...)” E2 L65
“Apoio na tomada de decisdo, valorizando crengas e valores do doente.” E4 1L.49

‘manter uma atitude positiva e esperanga, dar conforto e grande importancia ao toque terapéutico” E4 L45

“Através de entrevista informal com a familia e doente” E12 L31

Enquanto que, o método transmissivo esta evidente nestas frases:

“Na verdade a educagdo para a saude que realizo no meu servigo € maioritariamente dirigida ao cuidador ou

cuidadores” E2 L

“penso que é fundamental intervir com o convivente significativo para o doente colocando-o como alvo dos

cuidados.” E4 L

“Prestar informag&o com clareza aos familiares e ao doente” E7 L

Por fim, percebemos que os profissionais de salde escolhem momentos da educacéo
para a saude, podendo ser durante o internamento ou no dia da alta.

Os patrticipantes que preferem realizar a educagéo para a saude durante o internamento

fornecem informacdo que nos leva a duas subcategorias: disponibilidade do doente e
familia e ambiente sereno.
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Relativamente a disponibilidade do doente e familia, é citado:

“De forma a ndo “descarregar” toda esta informagdo, os momentos escolhidos sdo gradualmente durante os
cuidados e em resposta as duvidas/ questdes dos cuidadores.” E2 L64-65

“Contudo nao podemos planear um momento pela complexidade de cada pessoa, temos de nos moldar a
cada doente.” E4 L50-51

“O momento é aquele em que o doente parece estar disponivel para ouvir e a estratégia é ir falando até

surgir o momento em que o doente abre uma brecha no dialogo para se introduzir o tema.” E10 L25-26

“O momento depende da disponibilidade da familia” E12 .32

Enquanto que, outra afirmacdo argumenta a subcategoria ambiente sereno:

“Os momentos escolhidos por mim s&o de serenidade por parte do doente/ familia.” E4 L50

Outro profissional de saude refere que a educacdo para a saude é forcosamente

realizada no dia da alta:

“98% das altas séo decididas no proprio dia ou a equipa de enfermagem tem conhecimento desta no préprio
dia, o que impossibilita qualquer educagéo para a salde digna desse nome.” E11 L30-31

De seguida apresentamos a tabela resumo, onde surge a frequéncia das respetivas

categorias por participante (Tabela 9):

Tabela 9 Educacdo para a saude realizada pelos profissionais de salde no cuidar do doente em fim de vida

EDUCAGCAO PARA A SAUDE REALIZADA PELOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NO CUIDAR DO
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A educacao para a saude realizada pelos profissionais de saude ao doente em fim de
vida, assenta essencialmente na informacgéo sobre os recursos da comunidade, cuidados

bésicos e processo de luto.

Nos Padrdes de Qualidade dos Cuidados de Enfermagem (2001) definidos pela Ordem
dos Enfermeiros, € salientada a importancia do desempenho do papel dos enfermeiros na
educacao para a saude, ao referir-se que na procura permanente da exceléncia no
exercicio profissional, o enfermeiro ajuda os clientes a alcangcarem o maximo potencial de
saude, através de: identificacdo da situacdo de salude da populacdo e dos recursos do
utente/familia e comunidade; criacdo e aproveitamento de oportunidades para promover
estilos de vida saudaveis identificados; promocdo do potencial de saude do utente
através da otimizagdo do trabalho adaptativo aos processos vitais, crescimento e
desenvolvimento; e fornecimento de informacéo geradora de aprendizagem cognitiva e

de novas capacidades pelo utente.

Os participantes utilizam sobretudo o método transmissivo, incidindo sobretudo no ensino
de procedimentos técnicos, como posicionamento, mobilizagbes, alimentacao,
administracao de medicacéo, etc. principalmente dirigido ao cuidador. Para além disso, é
realizada uma tentativa de apoiar no luto, no sentido de preparar a pessoa e familia para

o desfecho, prevendo situacdes e antecipando sintomas.

Ha participantes que utilizam o método interativo, procurando a participacdo do cuidador
e do doente, para que a informacéo seja adquirida através da obtencédo do conhecimento
e treino de habilidades. Os educadores eficientes devem dar o feedback e realizar uma
avaliacdo apropriada a fim de estimular a aprendizagem (Hockenberry, Wilson e
Wolkenstein, 2006).

Ha profissionais de saude que salientam que s6 no momento da alta realizam a educacgéo
para a saude, como evidencia 0 seguinte enxerto: “98% das altas sdo decididas no
proprio dia ou a equipa de enfermagem tem conhecimento desta no proprio dia, o que

impossibilita qualquer educacgéo para a saude digna desse nome.” E11

No entanto existem ja profissionais que procuram realizar educacdo para a saude ao
longo do internamento: “De forma a ndo “descarregar” toda esta informagdo, o0s
momentos escolhidos sdo gradualmente durante os cuidados e em resposta as davidas/

questbes dos cuidadores.” E2
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Sob a 6tica do paradigma dos cuidados paliativos, € importante que se espelhe perante o

doente em fim de vida e familia preocupagdo e atengdo a pessoa como um ser

multimodal.

A educacdo para a saude devera ser uma ferramenta importante na proposta de
caminhos alternativos aos cuidadores e na promogéo do autocuidado.
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8. ESTRATEGIAS UTILIZADAS PELOS PROFISSIONAIS DE SAUDE PARA
INTEGRAR O DOENTE EM FIM DE VIDA NO DOMICILIO

A questdo “Que estratégias utiliza para cuidar deste Doente de forma a integra-lo no
domicilio?” surge de modo subsequente a questdo anterior, pois pretende saber quais as
estratégias utlizadas pelos profissionais de saude para integrar o doente em fim de vida
no domicilio, que por sua vez se torna a area tematica. Para este tema surgem 7

categorias, ndo existindo subcategorias: avaliar necessidades, apoiar na tomada de

decisdo, informar o doente e familia, integrar o doente e familia nos cuidados, trabalhar

em equipa, assequrar continuidade de cuidados e ajudar a expressdo de sentimentos e

emocdes, tal como apresentado neste diagrama:

Diagrama 10 Estratégias utilizadas pelos profissionais de salde para integrar o doente em fim de vida no domicilio

ESTRATEGIAS UTLIZADAS PELOS PROFISSIONAIS DE SAUDE PARA INTEGRAR O DOENTE
EM FIM DE VIDA NO DOMICILIO

" . Integrar o doente e Assegurar Ajudar na expressédo
Avaliay Apoiar natomada Informaro doentee familia nos Trabalhar em equipa continuidade de de sentimentos e
necessidades de decisdo familia R AR emocdes

Avaliar necessidades, surge como primeira estratégia a aplicar para integrar o doente em
fim de vida no domicilio:

“A comunicagéo é primordial, como a avaliacdo das necessidades dos doentes e familias.” E3 L62

“Uso o meu melhor discernimento e intuigdo para introduzir o tema, tentando ser oportuna e tentando

perceber se a familia estara recetiva para tal.” E5 L45-47

“Em primeiro lugar procuro saber a retaguarda familiar e o apoio que o utente podera ou nao ter no domicilio.
Se houver apoio no domicilio procuro também saber se a familia e/ou o utente estardo interessados em
passar o fim de vida no seu lar. Tento fazer entender que o contexto familiar € mais acolhedor e adequado do

que o contexto hospitalar, que é mais frio e impessoal.” E5 L52-55

Outra forma de integrar o doente em fim de vida no domicilio passa por apoiar na tomada

de decisao:

“A morte sempre foi um ato social, os familiares tém de aceitar a morte e respeitar a decisdo do doente em

querer morrer em casa, no seu ambiente.” E4 L56-57

“Se o doente toma essa decisdo, deve-se realizar um ajuste terapéutico adequado e efetuar um bom trabalho

de preparagéao dos familiares.” E4 1L.54-55
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“Quando é possivel procurar saber opinido/ vontades do proprio doente relativamente os futuros cuidados.”
E7 L21-22

A outra grande estratégia passa inevitavelmente por informar o doente e familia:

“A estratégia que utilizo para integrar o doente no domicilio é basicamente a informagédo e formagéo a familia

no que diz respeito aos cuidados gerais, agravamento do estado geral e recursos na comunidade.” E2 L69-70

“No decurso no procedimento que ja referi tento dar toda a informagéo, desde beneficios, nomeadamente o
complemento por dependéncia, desde apoios técnicos, nomeadamente no empréstimo de material, assim

como dos recursos da comunidade, desde os centros de satde, centros paroquiais, e outros.” E6 L91-93

“Na pratica resume-se a quando necessario, ensinos a familiares que se mostram disponiveis de algumas
técnicas de enfermagem como alimentagdo por gavagem, higiene e posicionamentos em utentes alectuados.”
E11 L40-41

De forma a complementar as outras estratégias ha também necessidade de integrar o

doente e familia nos cuidados:

“Reforgar a ideia que o doente deve ser participante ativo nos cuidados.” E3 L66
“As estratégias para integrar o doente no domicilio passam pela vontade do doente.” E4 L53

“Ao longo do processo de internamento os familiares devem ser ativos participantes no processo de cuidar

para estarem preparados para o0 momento da alta.” E4 L58-59

“Por regra a familia esta presente no cuidar do doente e é neste momento que vou preparando a familia e
doente para o domicilio.” E12 L.34-35

Para conseguir uma integragdo no domicilio de forma efetiva € indispensavel trabalhar

em equipa:

“Segundo estado nutricional, social fazer os pedidos (de colaboragdo) o mais precocemente possivel, para

termos tudo orientado no dia da alta.” E3 L62-63

“Didlogo em conjunto/ com envolvimento de outros profissionais de saude, obrigatoriamente o médico de
familia.” E7 L22-23

“Nao é raro ser a assistente social a acionar o apoio do centro de salde para a prestacéo de cuidados ao
domicilio, enquanto que os enfermeiros do internamento s6 tem recurso ao envio de uma carta de alta de

enfermagem para a equipa de enfermagem do centro de saude, sem qualquer feedback.” E11 L36-39

Outra categoria encontrada nesta area tematica foi, assegurar continuidade de cuidados,

onde é referido:

“Mas referenciar uma situagdo de um doente que queira ir para casa, que tenha ja alguns cuidados
especificos, ja € muito bom, porque ja véo ter mais um apoio em casa, parecendo que nao faz diferenca,

sentem-se mais seguros. Ndo sdo as 24h mas podem recorrer a ele.” E1 L75-78

“Sempre que possivel articulo-me com 0s recursos da comunidade de modo a sinalizar estes doentes e

familias a fim de serem acompanhados e apoiados o melhor possivel no domicilio.” E6 L94-95
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“Agendamento de consultas frequentes e disponibilizo contacto telefénico.” E9 L34-35

“Assegurar que existe sempre apoio domiciliario e que o doente ndo se sinta abandonado.” E9 L34

Por fim, a encerrar esta area tematica, julga-se igualmente fundamental ajudar a

expressao de sentimentos e emocdes:

“O simples facto de abordar o utente/ familia para uma possivel alta poderé desencadear sentimentos de
inutilidade e medo uma vez que podem percecionar o fim do internamento como o ndo haver mais nada a
fazer, o ser o fim de tudo.” E5 L55-57

“Mais uma vez falar, até no caminho da conversa verificar quais sGo os medos e procurar ajudar a resolve-
los. Cada doente tem um problema diferente e sé dando tempo para que o doente se "abra" é que

conseguimos encontra-lo. Penso que a estratégia é falar, falar, falar e ouvir, ouvir, ouvir.” E10 L31-33

De seguida apresentamos a tabela resumo, onde surge a frequéncia das respetivas

categorias por participante (Tabela 10):

Tabela 10 Estratégias utlizadas pelos profissionais de salde para integrar o doente em fim de vida no domicilio
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Sao varias as estratégias utilizadas pelos profissionais de saude para integrar o doente

em fim de vida no domicilio, conforme indicado na Tabela 10.

Informar o doente e familia, integrar o doente e familia nos cuidados e apoia-los na

tomada de decisdo, sdo algumas estratégias consideradas pelos profissionais de salde.
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Pensam que h& necessidade de agregar esfor¢os das véarias areas do cuidar, com um
objetivo comum: “respeitar o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser
acompanhado até ao final da vida”. O Plano Nacional de Cuidados Paliativos (2004, p. 9)
considera que “o doente vale por quem é, e vale até ao fim” abordando de “forma

integrada o sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual” do doente e sua familia.

Os profissionais de saude defendem que o processo de cuidados deve ter por base uma
avaliacdo cuidada da situacéo clinica, das necessidades individuais e o respeito pela
vontade do doente e sua familia, tal como descreve: “Em primeiro lugar procuro saber a
retaguarda familiar e o apoio que o utente podera ou ndo ter no domicilio. Se houver
apoio no domicilio procuro também saber se a familia e/ou o0 utente estardo interessados
em passar o fim de vida no seu lar. Tento fazer entender que o contexto familiar € mais

acolhedor e adequado do que o contexto hospitalar, que é mais frio e impessoal.” E5

Referem também, os profissionais de saulde, que o trabalho em equipa é primordial para
descentralizar um cuidado mais voltado para o tecnolégico, para um cuidar mais centrado

na pessoa com o seu carater Unico e pessoal.
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9. DILEMAS COLOCADOS NO CUIDAR DO DOENTE EM FIM DE VIDA

A Ultima tematica a ser explanada, dilemas colocados no cuidado do doente em fim de
vida, resulta da informagédo colhida através da seguinte pergunta: “No seu cuidar,
colocam-se dilemas? Quais?” O resultado levou a constru¢ao de 6 categorias: tomada de

decisdo, dar a ma noticia, obstinacdo terapéutica, sentimentos de culpa, incertezas do

agir e eutanasia/ distanasia/ ortotanasia. Este tema nado figura com subcategorias, tal

como é comprovado no seguinte diagrama.

Diagrama 11 Dilemas colocados no cuidar do doente em fim de vida

DILEMAS COLOCADOS NO CUIDAR DO DOENTE EM FIM DE VIDA

Eutanasia/ distanasia/

Tomada de decisdo Dar a méa noticia Obstinagé&o terapéutica Sentimentos de culpa Incertezas de agir e RS

A tomada de decisdo, concorre com outros dilemas, na medida em que é mencionado:

“Os dilemas residem muitas vezes em respeitar a vontade do doente e da familia, de acordo com os recursos
que temos, e com a necessidade de internamentos curtos e altas precoces, pelo afluxo de doente e pela
necessidade de poupanga de recursos.” E6 L102-105

“Um dos dilemas é a informacgéao, portanto, a informacgéo que é dada ao doente e ao familiar, tenho davidas
que por vezes, ndo tomamos a decisdo mais correta ao dar a informacgéo a familia e ndo dar a informacgéo ao
doente. Pois o doente tem direito de saber, se assim o quiser, sobre a sua situagdo e sobre o seu futuro.” E6

L97-99

“Outro dos dilemas é a decisdo para a alta, como ja referi, portanto por vezes a familia quer cuidar do doente,
mas nao tem condi¢des, outras vezes, a familia parecer ter condiges mas ndo quer cuidar. Outras situagdes
h& que néo ha unidades de cuidados paliativos no distrito e o doente tera que ser deslocado para longe da
familia.” E6 L100-102

“O maior dilema é a tomada de decisao de fim de vida, ou seja o0 assumir que a partir de um ponto ndo ha

terapéutica curativa possivel e tudo o que a mais se faga é meramente futil.” E9 L.37-38

O momento de dar a ma noticia, € sem duvida um dos maiores conflitos, sendo referido:

“A comunicagao do diagnéstico é também um dilema para a equipa multidisciplinar, se dizé-lo ao doente ou a
familia.” E2 L74-75

“O principal é qual o momento de dizer que a situagéo chegou ao fim e sobretudo se sdo todos os doentes

que tém capacidade de o ouvir; muito dificil € também convencer as familias que o doente tem o direito de
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saber 0 que se passa consigo e que isso ndo vai mergulha-lo numa depressédo (desde que as coisas sejam

corretamente apresentadas).” E10 L35-38

“O dilema que mais frequentemente se coloca e eticamente mais perturbante é de ocultagdo de informagéo

ao utente pela familia e clinico.” E11 L4-45

“Também néo é incomum a familia expressar claramente que o diagnéstico de doenca terminal seja ocultado

pelo clinico ao utente fazendo a equipa de enfermagem refém deste conflito ético.” E11 L27-29

Outro dilema que se coloca é a obstinacdo terapéutica, sentida pelos profissionais de

saude que falam sobre:

“A medicagdo ndo adaptada ao doente em fim de vida (prescrigdes em SOS, prescri¢des de doses baixas de
morfina, o mito da morfina).” E3 L70-71

“Insisténcia dos médicos para o modelo biomédico (alguns médicos tem dificuldade de passar deste modelo,
para os cuidados paliativos; pedem pung¢8es venosas, exames..., maior gasto na saude sem beneficio

nenhum para o doente, pelo contrario pode provocar sofrimento).” E3 L72-74

Os sentimentos de culpa, acorrem também como dilema dos profissionais de salude no

cuidar do doente em fim de vida, na medida em que:

“Outro dilema é a disponibilidade que deveriamos ter para estes doentes versus o volume de trabalho e as
tarefas de cada turno.” E2 L78-79

“Sentimento de néo estar a prestar cuidados de forma holistica.” E3 L71

Outro aspeto com o qual os profissionais de saude se debatem tem que ver com as

incertezas do aqir, tal como referido:

“Sera que agi da melhor forma... Ao longo de um turno por varios momentos penso se agi da melhor
maneira, pois o ser humano é muito complexo, tento sempre que possivel colocar-me do outro lado. Pois o
que para mim é uma verdade absoluta pode para o outro ndo fazer qualquer sentido. E no meu entender para
todo o doente, estar hospitalizado € um momento complexo, pois deixam de estar no seu ambiente, mas ha

doentes pela patologia e tempo de vida, que torna o processo de internamento mais complexo.” E4 L61-65

“O saber se o utente esta confortavel quando este nao é capaz de o transmitir; o saber se existe algo que o
utente quisesse ver esclarecido ou resolvido; o saber se 0s meus cuidados estdo a ser assertivos; o saber se
aquela ultima dose de morfina administrada (apesar de estar corretamente prescrita pelo clinico) se potenciou

ou acelerou o processo de morte; o saber, se é que isso € possivel, se o utente/ familia estdo preparados

para morrer e ver morrer.” E5 L63-67

Por fim, sdo referidos como dilemas como a eutandsia/ distandsia/ ortotanasia:

“Necessidade de legislacao para legalizagdo de eutanasia ou algo semelhante.” E7 L28

“Outro também comum é a distanasia.” E11 L45
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De seguida apresentamos a tabela resumo, onde surge a frequéncia das respetivas
categorias por participante (Tabela 11):

Tabela 11 Dilemas colocados no cuidar do doente em fim de vida

DILEMAS COLOCADOS NO CUIDAR DO DOENTE EM FIM DE VIDA

PARTICIPANTE
AO TERAPEUTICA

DAR A MA NOTICIA
SENTIMENTOS DE CULPA
INCERTEZAS DE AGIR
EUTANASIA/ DISTANASIA/
ORTOTANASIA

¢ TOMADA DE DECISAO
OBSTINAG

E2
E3
E4
E5 .
E6 .
E7 . .
E8
E9 .
E10 .
Ell . .
E12 .

S&o vérios os dilemas sentidos no processo do cuidar do doente em fim de vida e sua
familia. S&o referidos pelos participantes os dilemas relativos ao momento de dar a ma
noticia. Quando falamos em fim de vida, quando descobrimos o fim de vida do outro,
guando presenciamos o sofrimento de quem cuidamos, colocamos em causa a nossa

propria forma de ver e estar na vida.

Como ja foi referido, hd emocdes e sentimentos que dificilmente outras profissbes
sentirdo, como sentem as da area da saude. Por isso, por um lado somos “sacrificados”
pela revolta e frustracdo de cuidar de pessoas em fim de vida, mas por outro lado, somos
“privilegiados” por estar neste lugar de destaque, com a possibilidade de tornar melhor a

vida de quem cuidamos e, em simultaneo tornamo-nos melhores pessoas.

Este fator intrinsecamente humano leva também a sentimentos de culpa e incertezas no
cuidar, tal como nos refere: “O saber se o utente esta confortavel quando este nao é
capaz de o transmitir; o saber se existe algo que o utente quisesse ver esclarecido ou
resolvido; o saber se 0s meus cuidados estdo a ser assertivos; o saber se aquela ultima

dose de morfina administrada (apesar de estar corretamente prescrita pelo clinico) se
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potenciou ou acelerou o processo de morte; o saber, se € que isso é possivel, se 0

utente/ familia estao preparados para morrer e ver morrer.” E5

Os achados do estudo séo corroborados por Oliveira (2008), ele afirma que a exposi¢ao
dos profissionais de saude ao sofrimento e ao processo de luto potencia incerteza, fuga,
impoténcia, tristeza e revolta. Destes sentimentos, alguns sdo mecanismos de defesa,
pois surgem frequentemente para preservar a sua propria salude emocional,

demonstrando a falta de sensibilidade e de formacéo na area.

A comunicacdo da ma noticia é também apontada, na medida em que h& a necessidade
de o fazer, mas poucos se sentem preparados, pois o confronto com a finitude da vida,
potencia sentimentos de angustia e inquietacdo (Barbosa, 2010). Tal como refere: “O
principal € qual o momento de dizer que a situacdo chegou ao fim e sobretudo se séo
todos os doentes que tém capacidade de o ouvir; muito dificil € também convencer as
familias que o doente tem o direito de saber o que se passa consigo e que isso nao vai
mergulha-lo numa depressao (desde que as coisas sejam corretamente apresentadas).”
E10

Surge também a conspiragdo do siléncio, onde € frequente haver a necessidade de
esconder a verdade do doente, normalmente a pedido da familia: “Um dos dilemas é a
informacéo, portanto, a informacéo que é dada do doente e ao familiar, tenho duvidas
gue por vezes, ndo tomamos a decisdo mais correta ao dar a informagéo a familia e ndo
dar a informagé&o ao doente. Pois o doente tem direito de saber, se assim o quiser, sobre

a sua situaco e sobre o seu futuro.” E6

Outro dilema ainda relacionado com a tomada de decisdo é descrito no estudo pelos
participantes, como o respeito pela vontade do doente e a conjuntura dos cuidados. Ou
seja, nem sempre o que o doente decide pode ser respeitado, ha medida em que a alta
clinica, nem sempre é concordante com a alta de enfermagem ou social: “Os dilemas
residem muitas vezes em respeitar a vontade do doente e da familia, de acordo com os
recursos que temos, e com a necessidade de internamentos curtos e altas precoces, pelo

afluxo de doente e pela necessidade de poupanga de recursos.” E6

Ainda sobre a tomada de decisdo, o momento de transferéncia do cuidados curativo para
o paliativo é também apontado como dilema, tendo ja sido referido anteriormente, no
sentido em que: “O maior dilema é a tomada de decisdo de fim de vida, ou seja o assumir
que a partir de um ponto ndo ha terapéutica curativa possivel e tudo o que a mais se faca

é meramente futil.” E9
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Um dos dilemas mais frequentes, obstinac&o terapéutica, é corroborado por (Figueiredo,
2001), que reconhece de a medicina curativa, quando se depara com a sua propria
impoténcia perante o fim de vida, assume-se como derrotada, mas ainda assim parece
infringir sofrimento na busca desnecesséria da cura e ao manter o sentimento de

esperancga na pessoa e sua familia.

Terminada a apresentacdo, andlise e discussdo dos achados do estudo,

complementamos com a exposic¢ao das limitacdes do estudo.
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10. LIMITACOES DOS ESTUDO

As limitacdes do estudo foram de varias ordens, nomeadamente relativas a investigadora

e a conjuntura em que esta inserida a nivel pessoal e profissional.

O primeiro obstaculo encontrado e eficazmente ultrapassado, deveu-se as autorizagées
para o estudo. Os pedidos de autorizacdo foram realizados de forma breve e eficiente, no
entanto a burocracia normal dos pareceres, levou o tempo necessario e permitiu uma

colheita de dados atempada.

A inexperiéncia da investigadora, ho que concerne a investigacao cientifica, conduziu-a a
uma “luta” constante de enfrentar os desafios colocados pela investigacdo. Importa
referir, que foi um desafio bem-sucedido, pois com a perseveranga e ajudas preciosas,

conseguimos levar o “barco a bom porto”.

Os resultados desta investigagdo ndo podem ser generalizados, uma vez que

consideramos uma populagéo especifica.

Para além destas limitagBes evidentes, adicionou-se o curto espago de tempo que foi
concedido para a execucao de todo o percurso do trabalho de investigacdo. Associando-
se por vezes a incompatibilidade da disponibilidade da investigadora com a dos
participantes, que delongou o avanco do estudo. Importa referir que a investigadora

manteve o seu trabalho e as suas responsabilidades profissionais e pessoais.

Importa referir que a realizacdo deste estudo provocou na investigadora um sentimento
de dever cumprido e aumentou-lhe a necessidade de impregnar junto do seu contexto de

trabalho a filosofia dos cuidados paliativos.
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CONCLUSOES, IMPLICACOES E SUGESTOES DO ESTUDO

Finalizado o estudo, apresentamos as conclusdes do problema em estudo.

No que concerne as “representacfes dos profissionais de saude relativamente ao fim de
vida“ podemos concluir que as representacdes sdo constru¢cdes contextualizadas que
resultam de determinados aspetos, nomeadamente da sua vivéncia pessoal e
profissional, a dimensdo espiritual, cultural, a dimensdo cognitiva, afetivo-emocional e
simbdlica que envolvem a construcdo das representacfes do fim de vida. Reforcando
esta conclusdo, Morrison (2001), refere que a atitude dos profissionais de salude perante
o fim de vida esta diretamente relacionada com a nossa cultura, religido, crencas e

experiéncia de vida.

As representacfes que os profissionais tém de fim de vida, condicionam por vezes 0s
seus cuidados, como a comunicagdo entre os envolvidos no processo de cuidar. Assim,
as representacdes que os profissionais de saude tém sobre o fim de vida tém impacto no
doente paliativo, na familia e no profissional de saude.

O conceito de fim de vida é complexo e envolve uma variabilidade de sentimentos que

emerge com a perda e o afastamento duma vida ativa.

Entre os profissionais de salde salientamos que muitos percecionam o fim de vida como

um acabar do sofrimento, confrontando-os com a sua impoténcia de curar sempre.

No que diz respeito as intervencdes dos profissionais de saude prestadas ao doente em
fim de vida, estes procuram que os cuidados promovam o bem-estar do doente paliativo
e sua familia. Conforme diz Cabral (2001) os cuidados devem ser humanizados e

respeitar a individualidade de cada um.

Pudemos verificar que a comunicagdo, o apoio/ acompanhamento, o controlo dos
sintomas, os cuidados de conforto sdo aspetos importantes de acordo com os
profissionais de salde para um cuidar humano. Deste modo, cuidar em fim de vida exige

dos profissionais de satde uma visdo humanista com base em conhecimento cientifico.

Todo o processo de cuidados assenta em relagGes interpessoais e na subjetividade de

cada interveniente no processo.

As dificuldades e as necessidades dos profissionais de saude nos cuidados prestados ao
doente em fim de vida, derivam de varios aspetos: o doente paliativo € um doente que

necessita de cuidados complexos, pelo facto de apresentar uma gama de necessidades.
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Neste sentido, os profissionais de saude sentem-se impotentes, frustrados por néo
conseguirem dar respostas efetivas. A formacdo em cuidados paliativos é precéria,
influenciando a comunicacéo e a relacdo estabelecida com o doente paliativo, familia e
equipa de saude.

Sera necessario proporcionar formacdo aos profissionais que lidam com a morte e o
sofrimento de uma etapa que representa o fim do ciclo da vida. Como refere Reig (2002),
a tradicional formacao dos profissionais de salde, é praticamente uma formacéo assente
num modelo biomédico, centrado no curar e o papel de cuidar, de comunicar, de
informar, de apoiar, acarreta um stress profissional adicional, perante o qual ndo se esta

habitualmente preparado.

A formacgédo foi referida, por estes profissionais, como um processo de aquisicdo de

conhecimentos hecessaria a uma pratica assente num modelo humanista.

Os profissionais de saude referem ainda a necessidade de apoio, de forma a facilitar o

conforto e o hem-estar do doente e familia.

Relativamente as estratégias a adotar para responder as dificuldades/ necessidades no
cuidar do doente em fim de vida, o profissional de salude salienta que cuidar do doente
paliativo, envolve o uso de varias modalidades com diferentes objetivos. Uma abordagem
gque se dirija para o doente, que garanta a continuidade de cuidados, que desenvolva
uma comunicacdo efetiva, que garanta uma uniformizacdo de cuidados de forma a

assegurar cuidados de qualidade.

No que concerne as metodologias dos profissionais de saude nos cuidados prestados ao
doente em fim de vida, salientam duas metodologias distintas: unidirecional e partilhada.
Relativamente a metodologia unidirecional, os profissionais consideram que esta
metodologia é limitadora a cuidados totais e focalizados no doente em fim de vida. No
entanto, adotam-na pelo facto da politica organizacional se orientar para a medicina
curativa. Este confronto gera-lhes uma pandplia de sentimentos. No entanto, ha
profissionais de salde que lutando contra esta tendéncia vao, no seu quotidiano, usando
metodologias partilhadas, isto é, envolvem o doente e familia como uma unidade de

cuidados, assim como a partilha entre a equipa de saude.

Relativamente a educacéo para a saude realizada pelos profissionais de saude no cuidar
do doente em fim de vida, esta assenta numa transmissado diretiva, abordando aspetos
mais teoricos. Neste contexto insere-se a abordagem dos recursos da comunidade,

desde os direitos sociais, apoios domiciliarios, ajudas técnicas e atividades de lazer.
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Também ha profissionais de salude que utilizam na realizacdo da educacao para a saude,
formas interativas com a finalidade de treino de habilidades ligados aos cuidados béasicos,
tais como, regime terapéutico, controlo de sintomas, posicionamentos/ mobilizagdes,

prevencédo de Ulceras de pressédo, alimentacgdo, higiene e cuidados de conforto.

Também na educacdo para a saude os profissionais procuram abordar as questdes
relativas ao processo de luto, onde € realizada a preparagdo para o desfecho,
proporcionado o apoio emocional e pressagiando as possiveis agudizacdes, tentando

proporcionar maior seguranca e preparo do doente e principalmente, da familia.

Os profissionais de salde apontam estratégias a utilizar para integrar o doente em fim de
vida no domicilio. As apontadas sdo: promover 0s cuidados centrados no doente;
sensibilizar as pessoas no geral para o fim de vida; estimular a formagcdo em cuidados
paliativos; fundar e constituir equipas e unidades de cuidados paliativos, intra-
hospitalares e comunitarias; uniformizar os cuidados para que todos sigam as mesmas
orientagdes; proporcionar apoio psicologico real ao doente/ familia e aos profissionais de
saude; ampliar o apoio familiar; garantir a continuidade de cuidados, principalmente no
caso do doente/ familia decidam regressar a casa; desenvolver capacidades
comunicacionais quer entre a equipa quer com o doente/ familia. Por fim, salientam a

existéncia de recursos fisicos, materiais e humanos adequados.

Realcaram também, os profissionais deste estudo, a existéncia de dilemas que se
colocam no cuidar do doente em fim de vida. Os dilemas colocados sdo de diversa
natureza, como: a tomadas de deciséo, principalmente quando tomada unilateralmente,
no que concerne a momentos de transferéncia de cuidados curativos para paliativos, o
respeito da vontade do doente no momento da alta ou mesmo a partilha da informacéo
verdadeira perante o doente e/ ou sua familia. Os profissionais de saude referem que a
comunicagdo de méas noticias € um dilema que se coloca no seu quotidiano pela ma
formacdo que possuem. Foi também referido a obstinag&o terapéutica, onde é frequente
a manutencdo de medidas curativas, em detrimento da decisdo de medidas de conforto.
O processo do cuidar em fim de vida traz a quem cuida, especialmente a estes
participantes, sentimentos de culpa, por saber que por vezes, ndo sdo capazes de prestar
os cuidados de qualidade, devido a todos os dilemas que enfrentam. A incerteza que se
coloca aos profissionais no cuidar provoca estratégias de coping que vao desde os
mecanismos de defesa, criando um processo de blindagem, até ao enfrentamento,

aceitando este periodo de vida como parte integrante do ciclo de vida.
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e IMPLICACOES DO ESTUDO

Este estudo demonstra a necessidade das organiza¢gées no ambito da salde, serem um
espaco aberto para partilha, proporcionando uma maior compreensdo do cuidar em fim
vida.

Ressaltamos a necessidade dos profissionais de saude olharem para os cuidados
paliativos, como um imperativo ético para a sobrevivéncia da dignidade do doente em fim
de vida, para uma familia mais harmoniosa no acompanhamento e para equipas mais

satisfeitas e motivadas para os cuidados paliativos.

E no cuidar partilhado que encontramos o oxigénio para continuar a respirar. Cuidar da
pessoa em fim de vida, que merece viver até morrer... € ndo morrer no momento em que
lhe é diagnosticada uma doencga terminal, uma chamada de atencdo a todas as
organizacdes de saude, quer sejam do ambito hospitalar ou do ambito dos cuidados de

saude primarios.

Pensamos que este estudo através da sua divulgacdo podera constituir-se como mote
para a sensibilizagéo para os cuidados paliativos da organizagdo onde decorreu o estudo,

e chamar os profissionais de satude a um cuidar humano.
e SUGESTOES

Realizacdo de estudos direcionados para a preparagado do regresso a casa do doente a

experienciar a ultima etapa da vida.
Apostar na formagcdo em cuidados paliativos.
Investir na criacdo de equipas intra-hospitalares de cuidados paliativos.

Gostariamos de referir que a forma como encaramos a nossa propria vida e de como
percecionamos a doenca e o fim de vida, determina a forma como cuidamos do outro. As
vivéncias passadas refletem-se como espelho nas nossas intervengdes, sensibilizando-
nos para um cuidar mais humano, mas por vezes afastam-nos, porque nos alertam para
as nossas incapacidades de curar. E deste desafio constante que ndo conseguimos fugir,

despertando uma maior vontade de aliviar e dar conforto ao um doente débil e vulneravel.

Este estudo trouxe a investigadora um sentido de gratiddo e de alento, na medida em que

Ihe alimentou e incentivou ao desejo de um investimento mais alargado em cuidados
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paliativos. Procuramos criar momentos de discussdo e debate no seio da equipa, relativo

ao cuidar do doente em fim de vida e suas familias.

E necessario que todos individualmente compreendam a complexidade que envolve
cuidar no fim de vida. Ter uma doenca sem perspetiva de cura exige que nos

acompanhemos o processo de fim de vida desde o diagndstico até ao luto.

Como uma “pseudoinvestigadora”... ficou-nos a sensagédo de “dever cumprido”... de
vontade de continuar a lutar, de contagiar os principios dos cuidados paliativos junto da
sua equipa, junto da familia, juntos dos seus amigos, junto dos seus superiores
hierarquicos, junto de quem a rodear... sabendo que a maior dificuldade é a fuga ao que
nos faz sofrer... € o ndo querer ver o que nao € agradavel a vista... é o fingir que se nao
estiver visivel, ndo existe... mas mais tarde ou mais cedo todos se vao confrontar com

estes momentos....

“Passamos por uma época agitada e desmorteada. Falta-nos conhecer, profunda e
afetuosamente, a Vida. Alguém temera morrer se nao recear viver? Conseguira enfrentar a morte
quem passou o seu tempo a fugir da vida? A crise contemporanea da morte é... a crise da vida.
Mesmo que queiramos afastar a morte, para longe, ela mantem-se perto... ainda que a queiramos
esconder, ela encontra-nos por certo. Melhor sera olha-la bem a direito. Poderemos entéo
despertar para o infinito, enfrenta-la e reassumir o nosso devido lugar no circulo da vida,
empenhando-nos de corpo e alma no presente e confiando no futuro. Quando o individuo entender
porque se afastou de si mesmo, sentira o apelo da transfiguragdo e contribuird para o erigir de
uma sociedade com consciéncia amplamente grupal, em detrimento da persona, ainda egoista e
separatista. Entdo dissipar-se-4 o seu horror da morte, rasgara 0 véu ndo mais necessario e

ressoara em si o acorde da joia imortal” (Oliveira, 2008, p. 146).

Findo este estudo sentimos que esta € apenas uma parte do resultado da nossa viagem.
O desenvolvimento dos conhecimentos e habilidades em cuidados paliativos, tornou-se
evidente e determinante na vida da investigadora, como pessoa, como mulher, como
enfermeira, como cidadd, como profissional de saude, como colega de equipa, como

amiga, como filha e um dia como mae...
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ANEXO Il
PEDIDO DE AUTORIZAGCAO AO PRESIDENTE DO CONSELHO DE ADMINISTRACAO DO
ULSAM,EPE



Exmo Sr. Presidente do Conselho de Administracdo
da Unidade Local de Saude de Alto Minho, EPE

Assunto: Pedido de autorizacéo para efetivacdo do Projeto de Investigacdo de Mestrado

em Cuidados Paliativos

Dados do Investigador Principal:
Nome — Sarah Licinia Lima Rodrigues
Habilitacbes — Licenciatura em Enfermagem, Pés-Graduacdo em Cuidados
Paliativos
Instituicdo onde Trabalha — Unidade Local de Saude do Alto Minho EPE
Aluna do | Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos
Titulo do projeto de investigacéo:
“A PERSPETIVA DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NO CUIDAR DO DOENTE EM FIM DE VIDA”
Objetivos do projeto de investigacéo:
e |dentificar as intervengdes realizadas pelos Profissionais de Saude no cuidar do
Doente em fim de vida;
e Conhecer as dificuldades sentidas pelos Profissionais de Saude no cuidar do
Doente em fim de vida;
e Perceber quem envolvem os Profissionais de Saude no processo de cuidar do
Doente em fim de vida;
e Compreender que Educacdo Para a Saude é realizada pelos Profissionais de
Saude para a integracdo do Doente em fim de vida no domicilio.
Subscrevo este pedido na qualidade de Investigadora principal, solicitando a V. Exa. a
autorizacdo para a efetivagdo do projeto de investigagdo em epigrafe, a realizar em
contexto do internamento do departamento de Medicina do Hospital de Santa Luzia.
A referida colheita incidira sobre os Profissionais de Saude (Enfermeiros, Médicos e
Assistentes Sociais). O instrumento de recolha de dados a utilizar sera uma entrevista
semiestruturada. Certifica-se desde jA que serd garantido o anonimato e a
confidencialidade dos dados. Assume-se 0 compromisso de apés o término do referido
estudo, informar a instituicdo dos respetivos resultados.
Remeto em anexo toda a documentacdo necessaria a submissdo ao Conselho de
Administracao do projeto de investigacdo supracitado.
Com os melhores cumprimentos,

A Investigadora Principal

Viana do Castelo, 9 de julho de 2012

Soale Roowu guars
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO



DECLARACAQO DE CONSENTIMENTO

Se concordar em participar neste estudo, por favor, assine no espaco abaixo e obrigada por
aceitar dar a sua imprescindivel contribuicao

A perspetiva dos Profissionais de Satuide no cuidar do Doente em fim de vida:

Eu, abaixo-assinado, (nome completo)

, tomei conhecimento do obijetivo

do estudo de investigacdo no ambito “A perspetiva dos Profissionais de Saldde no cuidar do
Doente em fim de vida”, realizado por Sarah Licinia Lima Rodrigues, a frequentar o | Curso de
Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude de Viana do Castelo, e da forma
como vou participar no referido estudo. Compreendi a explicacdo que me foi fornecida acerca da
investigacdo que se tenciona realizar, bem como do estudo em que serei incluido. Foi-me dada
oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias, e de todas obtive resposta
satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendag¢des da Declaragao de Helsinquia, a
informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objetivos, os métodos, os beneficios
previstos, os riscos potenciais e o eventual desconforto. Além disso, foi-me afirmado que tenho o
direito de recusar a todo o tempo a minha participagdao no estudo, sem que isso possa ter como
efeito qualquer prejuizo para a minha pessoa.

Por isso, consinto que me seja aplicado o método proposto pela investigadora.

Data: / /20__

Assinatura do participante:

A Investigadora responsavel:

Assinatura:
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ANEXO IV
PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA A REALIZACAO DE ESTUDO, DIRIGIDO A DIRETORA DA ESCOLA

SUPERIOR DE SAUDE



Exma Sr.2 Diretora da Escola Superior de Saude

Assunto: Pedido de autorizacao para a realizagao de estudo

A estudante Sarah Licinia Lima Rodrigues, a frequentar o | Curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos pretende realizar um estudo investigacdo subordinado ao
tema “A PERSPETIVA DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NO CUIDAR DO DOENTE EM FImM DE
VIDA” sob a orientagdo da Professora Doutora Manuela Cerqueira. Este estudo
tem como objetivos: Identificar as intervencdes realizadas pelos Profissionais de
Saude no cuidar do Doente em fim de vida; Conhecer as dificuldades sentidas
pelos Profissionais de Saude no cuidar do Doente em fim de vida; Perceber quem
envolvem os Profissionais de Saude no processo de cuidar do Doente em fim de
vida; Compreender que Educacdo Para a Saude é realizada pelos Profissionais
de Saude para a integracdo do Doente em fim de vida no domicilio. Este estudo
visa contribuir para a resposta as necessidades dos Profissionais de Saude no
cuidar do Doente em fim de vida e contribuir para a promoc¢ao da integracao do
Doente em fim de vida no domicilio, evitando internamentos recorrentes. Prevé-se
gue a recolha de informacdo decorra, no periodo entre Dezembro de 2012 e
Fevereiro 2013, junto dos Profissionais de Saude do Departamento de Medicina
do Hospital de Santa Luzia, Unidade Local do Alto Minho, EPE.

Assegura-se que sO serdo incluidos os intervenientes que se disponibilizem a
participar no estudo, apds consentimento informado e esclarecido, que as
questdes éticas serdo salvaguardadas, que ndo havera prejuizo do normal
funcionamento dos servicos, e que 0s resultados do estudo seréo disponibilizados

a instituicdo, logo que os solicite.

Assim, solicito que seja pedida autorizacdo para realizacdo do estudo supra-

citado.

Atenciosamente
Sanabe Rodud G

Viana do Castelo, 9 de julho de 2012
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= ——agn VJ
ulSam) AUTORZADO  CHIKS

COMISSAO de ETICA

PARECER da COMISSAO de ETICA

A Comissao de Etica recebeu do C.A. o pedido de parecer, de um projecto de investigagéo, de
Mestrado de Enfermagem, sendo a investigadora, Sarah Licinia Lima Rodrigues, Enfermeira, a
frequentar o | Curso de Mestrado em Enfermagem em Cuidados Paliativos, na Escola Superior de
Saude e cujo tema é: “A Perspetiva dos Profissionais de Saiide no Cuidar do Doente em Fim
de Vida”.

Por se encontrar completo, foi pela Comissdo dado parecer positivo a realizagédo do referido
projecto.

A Comissao de Etica reunida em 17 Dezembro de 2012

Pelo Presidente da C. E.

" (Dra. Almerinda Cambio)

ULSAM. EPE Sede Social: Estrada de Santa Luzia — VIANA DO CASTELO - N.I.P.C. 508 786 193 Capital Estatutario:35 422 000,00 €-
> Enderego postal: Rua José Espregueira, 126 — 4901-871 VIANA DO CASTELO
Telf: 258 802 100 Fax: 258 802 511 — Linha Azul: 258 828 888
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APENDICE |
GUIAO DA ENTREVISTA



Caracterizacdo da Amostra

COQ'QO do Idade Sexo
Participante
Tempo de Servico

Profisséo
no departamento

Formacdo Avancada em Cuidados Paliativos

Guiao da entrevista

1. O que representa para si o fim de vida?
2. Que Cuidados de Saude presta ao Doente em fim de vida?
3. Que dificuldades e que necessidades sente ao cuidar deste tipo de Doentes?

4. Que estratégias seriam pertinentes implementar para dar resposta a essas dificuldades/
necessidades?

5. Ao cuidar do Doente em fim de vida que metodologia costuma utilizar? Em Equipa? Ou
unidirecional?

6. Que Educacgdo para a Saude costuma realizar, para integrar este Doente no domicilio?
Temas abordados? Metodologia? Momentos escolhidos?

7. Que estratégias utiliza para cuidar deste Doente de forma a integra-lo no domicilio?

8. No seu cuidar, colocam-se dilemas? Quais?



APENDICE Il

EXEMPLAR DE UMA ENTREVISTA



El

Linha

1. Oquerepresenta parasi o fim de vida?
O fim e vida pode ser considerado para mim, 0 momento em que por motivo de doenga, a pessoa, estd numa fase
em que ja ndo ha tratamento possivel ou previsto e em que os cuidados ja ndo sdo curativos, mas sdo de
conforto. Portanto onde se vai dar prioridade & qualidade de vida, a participacéo e proximidade dos familiares, a
realizagdo, se possivel, de alguns dos objetivos ainda em vida, que a pessoa tenha. Mas basicamente é dar
cuidados de conforto e dar qualidade de vida, n&o curativo, mas paliativo.
2.  Que Cuidados de Saude presta ao Doente em fim de vida?
Eu sendo assistente social ndo sdo cuidados fisicos, digamos assim, sdo mais cuidados a nivel emocional,
também temos essa funcdo e esse papel. Sdo cuidados que visam também o impacto na doenga no ambito
familiar, e estando o doente inserido no meio familiar, vai ter interferéncias, ndo s6 para ele, mas também para a
familia e a nivel da fungédo até que a pessoa representava no seio da familia, que pode ficar alterada, com o
estado de doencga. Portanto € um bocadinho intervir ai, nesse ambito, a nivel familiar e social o impacto que a
doenca tem e que traz para a familia do doente. E trabalhar com eles alguns aspetos relacionados com isso,
como sejam: os direitos sociais, podem ainda ndo estar assegurados, por exemplo, tratar de um pensédo por
invalidez, ainda com o doente em vida, para preservar o conjuge que até se calhar € uma senhora doméstica,
para ter o direito a penséo por sobrevivéncia. Outras questdes que se podem prender com os cuidados prestados
ao doente no domicilio, ou seja se o doente for para casa, tentar ver a pessoa que vai cuidar esta capaz de cuidar
e se ndo esta tentar encontrar alguém que a possa auxiliar, para evitar a sobrecarga que quem vai cuidar do
doente. Esclarecimento de direitos, informagao sobre recursos existentes, na comunidade, apoios domiciliarios,
ajudantes familiares, informacéo sobre a rede nacional de cuidados continuados.
3. Quedificuldades e que necessidades sente ao cuidar deste tipo de Doentes?
Dificuldades, as vezes prendem-se com as particularidades de cada doente, porque se calhar, no meu
entendimento, em determinada situacdo, eu até julgo que o melhor para o doente serd ir para uma unidade de
cuidados paliativos e o doente pode dizer “ndo quero, ndo saio de casa” e a familia diz que ndo quer que ele saia.
Mas depois podem vir constrangimentos ao nivel do cuidar, podem néo estar reunidas as condi¢des todas e ai
torna-se um problema em assegurar os cuidados de dia e de noite. E mais comum e muito pesado para quem
cuida.
Necessidades, também se prendem por exemplo se forem para casa, embora de uma maneira ou de outra vai-se
sempre conciliando com a familia ou alguém externo a nivel da prestacdo dos cuidados, mas as vezes é dificil
encontrar quem possa ajudar a cuidar, especialmente de noite. Porque o familiar, uma noite apés a outra, e
estando de dia, comeca a ficar cansado, por muito apoio que tenha, é sempre muito cansativo. Nao é qualquer
pessoa que esté habilitada para isso. Durante a noite € muito complicado arranjar alguém. De dia, aqui ou ali, por
exemplo, aqui em viana, cidade, arranja-se. Mas se for por exemplo em Valenca, até de dia é complicado, quanto
mais de noite. E depois recursos externos ha muito pouco, ha apoio domiciliario da Cruz Vermelha e acabou. Nao
ha mais, para o concelho de Valenca, por exemplo.
4. Que estratégias seriam pertinentes implementar para dar resposta a essas dificuldades/
necessidades?
Se calhar num doente que esteja ca internado, por exemplo, uma coisa importante que poderia ajudar, embora eu
na minha prética tento fazer, outros profissionais ndo fazem, tratam do doente, dos sintomas, tudo controlado e a
familia “nem é tida nem achada”, ndo ha envolvimento, ndo ha partilha da informacao. E muitas das vezes isto vai-
se tornar um problema, porque se calhar o doente até vai para casa e os familiares até pensam que vao conseguir
controlar, depois chegam la e ndo tém consciéncia da realidade efetiva. Tem também que ver a ver com o0s
médicos. Ha uma nova geragdo que esta a ser formada e também ha a “velha guarda” que entende e que
interfere e que trabalha em equipa, ha outros que néo, trabalham sé isoladamente. Depende das pessoas e de
quem tenham como professores e da formagdo. Acho que o trabalhar em equipa é uma boa estratégia para tentar
ver o doente, a doencga e a familia na sua globalidade, porque tudo interfere uma coisa na outra e se calhar tentar
encontrar uma solugdo de apoio mais adequada aquela pessoa e tentar, na medida do possivel, respeitar a
vontade do doente. Se ele diz ndo quero ir para uma unidade, quero ir para casa, ha que tentar, e se calhar se a
assistente social, até tem alguma dificuldade em arranjar alguém naquele momento, o doente tem alta hoje. Se
calhar se trabalhar em equipa, o médico entente, ndo |lhe vai dar alta hoje, vamos dar alta quando tiverem
reunidas a condi¢des todas. Ha casos em que o doente teve alta e a situagdo ainda nem foi avaliada, e se calhar
nem se lembraram que a situagdo até merecia uma avaliagédo a esse nivel, “ai deve ter cuidador, vai para casa”,
“estd como estava”, mas como estava j& estava mal. Para além disso... Formagéo, formagdo, formagao,
formagao! E informacéo e vontade! Trabalhar de outra maneira é escusado! E chover no molhado!
5. Ao cuidar do Doente em fim de vida que metodologia costuma utilizar? Em Equipa? Ou unidirecional?
Eu, ndo s6 nesta situagdo, mas nestas ainda mais, trabalhar em equipa, se as pessoas ndo vém ter comigo vou
eu ter com elas. Geralmente os enfermeiros vém ter comigo e eu com eles, com os médicos a coisa as vezes nao
se processa assim, mas “se ndo vai Maomé a montanha, vai montanha a Maomé”. Ha varias situacdes, mas ha
uma que me toca, ha uns anos, um senhor com neo do pulméo, novo, com esposa e dois filhos pequenos, essa
foi uma situagdo das poucas que eu vi, ca em que vi toda a gente ansioso, porque ele era o “ganha-pdo” da
familia, e enquanto ndo se tratou da pensar de invalidez para a esposa depois ter direito a pensar de
sobrevivéncia o homem ndo sossegou. S&o coisas pequenas, como tratar de uma coisa desse género, como
despedir-se de alguém, como pedir desculpa a alguém. Lembro-me que toda a equipa se envolveu. Quando o
doente é novo, a equipa revé-se, fica mais sensibilizada, chorei “baba e ranho”, lembro-me perfeitamente como se
fosse hoje. Eu fui-me despedir dele “até amanh&” e as palavras dele, nunca mais me esquece, nos anos que eu
viver, “até amanha se Deus quiser”. O depois no dia a seguir quando cheguei de manha, estava a enfermaria
limpinha.
6. Que Educacdo para a Saude costuma realizar, para integrar este Doente no domicilio? Temas
abordados? Metodologia? Momentos escolhidos?
EPS, neste momento ha mais coisas do que havia ha uns anos, para além dos recursos da comunidade, apoio
domiciliario que se pode informar e tratar a quando do momento da alta estar tudo organizadinho para o doente
ter. Ha questdo das ajudas técnicas que ja havia, material, camas articuladas, colchdes de pressao alterna,
antigamente havia fralda agora nédo ha. Orientar para direitos por exemplo, complemento por dependéncia, porque
muitas vezes o apoio domiciliario ou apoio de alguém e os rendimentos que a familia tem ndo chegam. N&do quer
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dizer que o complemento por dependéncia dé, mas é uma ajuda, até para os cremes e fraldas, etc. e é um direito
gue as pessoas tém. Neste momento, a ndo ser Viana, todos os outros concelhos tém ECCI, ndo é ECCI de CP
mas é geral, que Ponte de Lima e Paredes de Coura tém gente com formacdo de CP. Mas referenciar uma
situacdo de um doente que queira ir para casa, que tenha ja alguns cuidados especificos, ja € muito bom, porque
ja véo ter mais um apoio em casa, parecendo que ndo faz diferenca, sentem-se mais seguros. N&o sdo as 24h
mas podem recorrer a ele. E uma “ancora”. Ha uma coisa que eu fago, nestas situagdes fornego o meu contacto.
Pode néo servir de muito. E ha aquela questéo que se faz muito pouco, contra mim falo, porque nédo tenho tempo
também, que é o acompanhamento depois da morte, o apoio no luto. Agora ha uma coisa que as vezes fago,
nestes casos, ligo ou articulo-me com as colegas da area de residéncia para acompanhar depois.

7. Que estratégias utiliza para cuidar deste Doente de forma a integra-lo no domicilio?

Jéa falei na pergunta anterior.

8. No seu cuidar, colocam-se dilemas? Quais?

Se eu achar as vezes achar que o doente vai melhor para uma unidade de CP e a pessoa me disser o contrario
ou vice-versa, se calhar até acho que aquele doente até estava melhor em casa com apoio da familia naquele
momento que se calhar até nem vai ter grande tempo de vida e familia diz que ndo pode ou que nédo quer e ai é
que déi. Porque os que ndo podem até tém justificacdo e a gente compreende, agora os que ndo querem. E ja me
disseram “esta no hospital agora vocés que resolvam”. E a questdo da demissdo da familia. Cada vez mais se
demite das fungdes. Podemos auxiliar, mas ndo os substituimos, a familia sdo eles. Compreendemos uma
situagdo de uma familia que até quer cuidar e ndo pode por varios motivos, ou por doenga de um dos familiares,
ou um agregados de idosos, ou tém problemas de saude, ou trabalham e ndo tém mesmo forma, agora ha
situacOes e situagdes que nds percebemos perfeitamente quando ndo queres e quando ndo podem. E muitas
vezes ha uns que ndo podem e fazem tudo até ao fim, nem que durmam no chéo “esfalfam-se”, geralmente em
pessoas Com mMenos recursos.

Quer acrescentar alguma coisa.

Quero acrescentar, mais profissionais, ja nem digo formacédo, € mais consciencializagdo para estas situagoes.
Faz-se fomentando, divulgando, reunides, formag&o na area. E como eu digo, é a vontade.

Olha, criar uma equipa intra-hospitalar de CP para triar e acompanhar, por exemplo, mais as equipas comunitarias
para acompanhar em casa, j& ndo falando de uma unidade de CP no distrito. Os nossos doentes vao para a
Pévoa, Braga ou Porto. E quando propomos para uma unidade de CP e dizemos aos familiares, mas s6 ha nestes
sitios, “entdo ndo quero”, porque depois para visitar fica muito longe e caro.

Eu estou convicta e sou da opinido que, as unidades de CP sdo muito boas, cinco estrelas, mas podendo a
pessoa por muito ou pouco tempo de vida, estando em casa com 0s seus com as suas coisas e com conforto e
necessidades supridas, “ndo me venham ca com histérias” que a pessoa ndo esta melhor em casa. Vai para o
sitio estranho em que ndo conhece ninguém, impessoal, com visitas de x em x tempo? Mas para isso era preciso
este apoio. Nao havendo este apoio destas equipas, € muito complicado. Até porque estas equipas funcionam
24h, era o ideal. As pessoas em casa ndo estdo capazes e a qualquer alteracdo trazem logo o doente para o
hospital. Esperamos que o panorama mude. Tenho essa expectativa. Noto que ja ha um maior despertar, ha mais
referenciacdes de doente para CP.
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1. AREA TEMATICA: REPRESENTACOES DOS PS RELATIVAMENTE AO FIM DE VIDA

CATEGORIA

Encerramento do ciclo de vida

Processo natural

Diversidade de emocgdes/ sentimentos

Doenca crénica evolutiva e sem cura

Auséncia de interagdo com o meio

Incapacidade de aceitacdo da morte

Necessidades de conforto

SUBCATEGORIA

Fim de vida
Desfecho previsivel
Completar um ciclo

Passagem

Medo
Impoténcia
Sofrimento
Recordacéao
Dor

Presenca de familiares
Objetivos centrados na preservagdo da dignidade
humana

UNIDADE DE ANALISE

“a pessoa, estd numa fase em que ja ndo ha tratamento possivel ou previsto e em que os cuidados ja ndo sdo curativos” E1

“representa os Ultimos dias, meses para um doente” E3

“é o completar de um ciclo (nascer, crescer e morrer), € incontornavel.” E4

“é a Unica certeza que temos, todos nos vamos morrer, costumo dizer que (a morte) é democratica, ninguém escapa dela vem para ricos e
pobres, e ndo tem hora certa para chegar e se tem desconhecemos” E4

“podera significar o fim de tudo...” E6

“E o fim, mas temos que trabalhar para esse fim e pensar que ha muita coisa ainda a fazer, antes de o doente morrer.” E6

“Para mim o fim de vida representa a aproximagao da morte, ou seja o fecho do ciclo da vida humana” E9

“a passagem para o espiritual.” E9

“O fim do ciclo de vida. Tudo tem um inicio e um fim.” E11

“Ultima etapa da vida” E12

“a faléncia dos 6rgédos internos em termos fisicos, e em termos emocionais, o fim da jornada que comecou no ventre e que pode ou ndo ser
percecionada pelo individuo.” E5

“E um processo natural, resultado final de conjunto de vérios fatores que levam a faléncia progressiva e irreversivel de sistemas de suporte da
vida no contexto de um estado mérbido e que evoluiu para a morte.” E7

“Para mim o fim de vida é um processo natural pelo qual todos temos que passar.” E10

“Medo por ndo saber como vai ser, medo de magoar os outros, medo de dor fisica.” E2

“deixamos de existir de forma fisica ficando apenas o que a meméria pode recordar.” E4

“O desenvolvimento técnico-cientifico atual atingiu um nivel quando pode interrompe-lo e/ou prolonga-lo que, por vezes, causa maior sofrimento
ao doente e a familia” E7

“(...) repetitivas hospitalizagdes e tratamentos desnecessarios.” E7

“vivida com sofrimento e dor...” E12

“que desenvolveu uma doenga cronica, evolutiva, sem possibilidades de cura” E3

“O fim de vida, mais do que a morte em si, € para mim o momento a partir do qual deixamos de ter percegédo do que nos rodeia e deixamos de
ser capazes de interagir de forma racional com ou outros. Isto porque, na minha opinido, viver sem ser capaz de percecionar o ambiente e todas
as sensagdes que advém da interagdo diaria, ndo é bem viver.” E8

“Por mais que se planeie um fim de vida e por mais que a pessoa tenha bem-estar, entendo que nunca ninguém esta preparado para morrer ou
para ver morrer.” E5

“A evolugdo da sociedade, que considera que o sucesso deve ser o fim primario, faz com que o fim de uma vida represente um fracasso e por
isso passou a ser encarada de uma forma pouco natural causando muito sofrimento e revolta quer por parte do doente, da familia e mesmo dos
profissionais envolvidos nesse processo.” E10

“onde se vai dar prioridade a qualidade de vida, a participagdo e proximidade dos familiares, a realizagéo, se possivel, de alguns dos objetivos
ainda em vida, que a pessoa tenha. Mas basicamente é dar cuidados de conforto e dar qualidade de vida, ndo curativo, mas paliativo.” E1

“Em relagdo aos outros, representa em termos praticos, maior volume de cuidados.” E2

“pode ser planeado, dentro do possivel, e entendido como tal pelo individuo e familia ou pode ser inesperado rapido e solitario. E agui que entra
o conceito de um bom ou mau fim de vida. O bom final de vida, idealmente, seria aquele em que a pessoa faz uma retrospetiva do tempo que
viveu e sente uma plenitude e sensacéo de dever cumprido. Isto claro se fisicamente o individuo se sinta sem dor, dificuldade a respirar, entre
outros.” E5

“ha muita coisa ainda a fazer quando se pensa a nivel do fim de vida, nomeadamente dar qualidade de vida ao fim de vida.” E6
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2. AREA TEMATICA: INTERVENCOES DOS PS PRESTADAS AO DFV

Psicolégico
Emocional

Apoio/ acompanhamento Familiar
Social
Espiritual

Identificagédo

Controlo de sintomas Avaliagado
Planificacéo e prestagdo dos cuidados

“s&o mais cuidados a nivel emocional” E1
“visam também o impacto na doenga no ambito familiar, e estando o doente inserido no meio familiar, vai ter interferéncias, ndo sé para ele, mas também

para a familia (...)" E1

“(...) e a nivel da fung&o até que a pessoa representava no seio da familia, que pode ficar alterada, com o estado de doenga.” E1
“Devemos ter em atencéo, todas as vertentes: sociais, emocionais/psicolégicas, fisicas, e ambientais.” E3

“e 0 mais importante, dou apoio emocional ao utente/familia quando o servigo me permite.” E5

“facilito o envolvimento e as visitas da familia e amigos” E5

“possibilidade estar com as pessoas préximas/ familia” E7
“Cuidados de enfermagem gerais com especial atengdo na (...), acompanhamento de familia para alem do horario de visita estabelecido” E11

“O doente é colocado em enfermaria de uma cama de modo a que seja possibilitada a presenca dos entes queridos (familia e amigos), é colocada a
consideracao da familia e amigos a sua circulagéo livre e por periodos a sua escolha de modo que possam estar junto do doente até ao momento derradeiro.”

E12
“Questiono a necessidade de concesséo de apoio espiritual.” E12

“Deveria ser conseguido um maior e mais rapido controlo de sintomas.” E2
“Controlar sintomas,(...) na medida do possivel” E2
“Antes de prestar cuidados devemos identificar as necessidades individuais de cada doente em fim de vida, (cuidados holisticos)” E3
“(...) para poder fazer um plano de cuidados personalizado. (...). O plano de cuidados deve ser atualizado sempre que necessario.” E3
“administro terapéutica para alivio da dor” E5
“comunico ao clinico dor néo controlada e ou alteragdo do estado de consciéncia ou ventilagdo” E5
“Cuidados ativos e intensivos (no sentido de otimizar a terapéutica).” E9
“Cuidados de enfermagem gerais com especial atengéo na (...), alivio da dor” E11
“A analgesia e terapéutica ansiolitica € permanentemente avaliada e sdo feitos esforgos para que o doente sinta a menor dor e o menor desconforto

possivel.” E12
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“ouvir o doente e familia” E2

Escutar “dignidade” E7
. L Respeitar “respeito” E7
Cuidados comunicacionais o X . X ~ L
Garantir dignidade “Cuidados de enfermagem gerais com especial atengdo na comunicagao” E11
Informar “Permanentemente tenho momentos de didlogo com a familia para os ir atualizando em relagéo a evolugdo do estado de salde do doente e vou alertando

para os sinais que o doente vai apresentando relacionados com a aproximagdo da morte.” E12
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3. AREA TEMATICA: DIFICULDADES DOS PS NOS CUIDADOS PRESTADOS AO DFV

CATEGORIA SUBCATEGORIA

Intervengdes biomédicas

Avaliacéo das necessidades

Preparagdo o regresso a casa

: Doente e familia
Gestdo da comunicacao :
Equipa

N . Familiar
Gestéo do apoio .
Emocional

UNIDADE DE ANALISE

“Contudo considero que a cultura hospitalar estd demasiado centrada no curar desajustada para estes doentes.” E4

“Fazer entender a equipa médica que por vezes é importante parar por um momento e refletir os nossos atos de modo a minimizar o sofrimento,
porque fazer muito ndo é sinénimo de fazer bem e com respeito perante a dignidade humano. Perceber o momento em que devemos parar e aceitar
o fim de vida ndo é de todo facil.” E12

“as vezes prendem-se com as particularidades de cada doente, porque se calhar, no meu entendimento, em determinada situacéo, eu até julgo que o
melhor para o doente sera ir para uma unidade de CP e o doente pode dizer “ndo quero, ndo saio de casa” e a familia diz que ndo quer que ele saia.”
El

“mas as vezes é dificil encontrar quem possa ajudar a cuidar, especialmente de noite. Porque o familiar, uma noite apés a outra, e estando de dia,
comeca a ficar cansado, por muito apoio que tenha, é sempre muito cansativo. Ndo é qualquer pessoa que esta habilitada para isso. Durante a noite
é muito complicado arranjar alguém.” E1

“Mas depois podem vir constrangimentos ao nivel do cuidar, podem néo estar reunidas as condigbes todas e ai torna-se um problema em assegurar
os cuidados de dia e de noite. E mais comum e muito pesado para quem cuida.” E1

“Primeiro acho que estes doente ndo tem apoio nenhum do domicilio, ou bem que tém uma pessoa de familia que perceba e consiga gerir a
necessidade dos cuidados ou entédo chegam-nos ao servico em fases muito criticas ou poucos dias apods alta.” E2

“Receio/ medo de familiares ter estes doentes em casa, mesmo com a estratégia definida, condi¢des criadas e controlo de sintomas.” E7

“O doente em fim de vida requer de varios tipos de apoio, sem apoio médico, enfermagem, cuidadores , etc, muitas vezes é dificil integrar o doente no
domicilio.” E9

“E impossivel realizar EPS para integragdo destes utentes no contexto onde trabalho.” E11

“Se ¢ iniciada preparagdo de alta no inicio do internamento, geralmente a familia reage mal pois rotulam o procedimento de desumano e que
queremos despachar os utentes sem o tratamento a que tem direito. Atualmente e socialmente o fendmeno da institucionalizacédo esta para ficar, o
lugar do doente terminal € no hospital, poucos s@o os que morrem na sua casa rodeados pelos que o amam.” E11

“incapacidade da familia de cuidar do doente no domicilio” E12

“sinto dificuldades, primeiro na comunicacéo, porque ndo sei muito bem o que lhes dizer, porque ha pessoas que ndo gostam de falar nesses
momentos e tenho medo que as vezes esteja a dizer alguma coisa que em vez de ajudar os esteja a deixar mais em baixo. Ou seja, tenho dificuldade
em interpretar as necessidades de comunicacgéo do doente ou familia, para assim poder gerir a minha comunicagéo.” E2

“Outra dificuldade é a pouca comunicagédo que temos com os médicos, que por vezes parecem evitar estas situagoes.” E2

“Vistas as condigées em que trabalho, (...), dai também me sentir frustrada e sozinha quase sempre.” E2

“Nestes casos, vejo que ndo consigo trabalhar com os meus colegas em equipa, pois as dificuldades s@o as mesmas, e é facil evitar.” E2

“as maiores dificuldades sentidas estéo relacionadas com o ambiente de trabalho, nomeadamente problemas de comunicacédo, falta de apoio,
coordenacao, caracteristicas dos doentes, familias e doenga.” E4

“na comunicagao de mas noticias” E9

“Falta do apoio e presenca constante do prestador de cuidados no servico. E mais dificil de cuidar de um doente se este apresenta alteragdes
cognitivas, da fala (afasico), do comportamento (agitacdo, ainda esta na recusa (fase do luto)), da consciéncia (doentes conscientes ou inconscientes,
em coma por exemplo).” E3

“Considero que presto cuidados gerais de enfermagem muito fica por fazer, ouvir e dizer ao doente e familia.” E4

“Sinto muita dificuldade em dar o apoio emocional e ao mesmo tempo conseguir distanciar-me o suficiente para ndo me envolver demasiado no
processo de fim de vida. As vezes é impossivel colocar uma barreira emocional, ou porque nos identificamos com o utente/ familia ou porque o
sentimento no ar € muito intenso.” E5

“E muito variavel. Quando falamos de doentes acamados, demenciados, sem vida de relagéo, a maior dificuldade é sem duvida a familia, a quem
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nem sempre conseguimos fazer entender a gravidade da situagéo clinica. Quando, por outro lado, falamos de doentes oncolégicos, que pelo estado
da sua doenga sabemos estar em fim de vida, as dificuldades sdo maiores, sobretudo porque a maior parte das vezes estes doentes (e as suas
familias) ndo estéo preparados para a morte e para lidar com a dor e com as complicagdes que vao surgindo no curso evolutivo da doenga.” E8

“e no apoio ao luto.” E9

“Capacidade de controlar as emogdes dos entes queridos.” E12

“Capacidade de controlar as minhas préprias emogdes.” E12

“Acho também que os médicos do nosso servigo ndo estdo nada despertos para a realidade destes doentes.” E2
“Noto também que na minha equipa quando ha situagdes de doentes em fim de vida, quase todos os elementos evitam, por ndo estarem capazes de
dar resposta, quer enfermeiros, quer médicos.” E2

Dafice de f . “E quando eu lhe comunico (aos médicos) aspetos menos fisicos (por exemplo “estd mais triste”, “tem assunto pessoal por resolver’ etc.),
clice de formagdo demonstram-se impotentes na resolugé@o do problema. Noto que também ndo tomam a iniciativa de esmiucar o problema, para o melhor perceber e
resolver.” E2

“O que me parece é que enfermeiros e assistentes sociais, procuram mais essas formagdes, e ficamos por ai, porque depois nés trazemos estes

conceitos e chegamos ca e... “ah ndo me parece que doente queira saber” e ndo se consegue implementar."E6

“a primeira delas e a mais importante é assumir a partir de que ponto néo existe cura possivel, muitas vezes essa decisdo é a mais dificil.” E9

Tomada de decisdo
“As dificuldades s&o sempre nas tomadas de decis&o” E9
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4. AREA TEMATICA: NECESSIDADES DOS PS NOS CUIDADOS PRESTADOS AO DFV

CATEGORIA SUBCATEGORIA

A . Intra-hospitalares
Existéncia de equipas de CP o
Comunitarias

Existéncia de unidades de CP

Maior trabalho em equipa

Apoio psicolégico

Apoio no luto

Formacdo em CP

Fisicos
Existéncia de recursos adequados Humanos
Materiais

Desenvolvimento de habilidades
comunicacionais

UNIDADE DE ANALISE

“Falta de uma unidade de cuidados paliativos na instituicdo, e falta de uma equipa especialista em CP (multidisciplinar: médicos enfermeiros, fisioterapeutas,

nutricionista..., auxiliares, voluntarios), seja falta de profissionais de satide competentes nesta area.” E3

“Formagao de equipas domicilidrias multidisciplinares de tipo “cuidados paliativos” E7

“ou algo semelhante (equipas domicilidrias), para dar apoio n&o sé medicamentoso, mas sim psicolégico caso necessario.” E7

“Necessitava de ter uma equipa em que todos falassem a mesma linguagem e que estas decisdes fossem partilhadas e suportadas por outros profissionais.” E10

“Desde ja nao termos no distrito uma unidade de CP. N6s deparamo-nos muitas vezes com situacdes em que a familia ndo tem grande capacidade de cuidar do doente
em casa, nem condicdes fisicas, quer condicdes habitacionais, quer condi¢bes psicolégicas, porque normalmente os familiares quando séo confrontados com este tido de
situacbes precisam de algum tempo para se re organizarem e até gostariam que o doente fosse para uma unidade de CP mas pela distancia, porque as unidades mais
proximas séo Braga ou Porto, acabam por recusar a ida do doente para uma unidade. Penso que seria muito benéfico ter uma unidade no distrito.” E6

“ A necessidade de trabalhar em equipa multidisciplinar para poder responder a todas as necessidades do doente é indispensavel.” E3

“Ao cuidar destes doentes existe sempre a necessidade de em grupo tomar as varias decisdes” E9Q

“As necessidades que se sente é o trabalho de equipa” E9

“Sinto entéo necessidade de apoio psicoldgico tanto aos utentes como a mim prépria.” E5

“Mas eu acho que este senhor deveria ser acompanhado e encaminhado para um apoio psicolégico. Falei dessa necessidade ao médico, ndo ser se teria sido
encaminhado. Se pudéssemos ter um elemento da psicologia na equipa, para os doentes, familiares e até aos profissionais.” E6

“Quanto a necessidades, sobretudo acho que falta apoio psicolégico ao doente e a familia, embora compreenda que nao ha maneira tnica de lidar com esta situagdo.” E8

“e o evitar o burnout a que estamos suijeitos no dia-a-dia.” E9

“Outra questéo dificil € o stress sobre os enfermeiros que prestam cuidados a utentes terminais. O reconhecer estar em burnout e a solicitacdo de ajuda institucional para
a nossa classe é classificado pelos nossos pares e superiores hierarquicos de imaturidade profissional, uma fraqueza a esconder e superar.” E11

“E ha aquela questdo que se faz muito pouco, contra mim falo, porque nédo tenho tempo também, que é o acompanhamento depois da morte, o apoio no luto. Agora ha
uma coisa que as vezes fago, nestes casos, ligo ou articulo-me com as colegas da area de residéncia para acompanhar depois.” E1

“Tens que estar segura de ti e do que sabes para pode ouvir e ajudar os outros, no que eles precisarem.” E2

“Sinto necessidade de ter mais experiéncia pratica, nomeadamente observar outras unidades que trabalhem com doentes em fim de vida, que tenham uma politica
direcionada mesmo para os CP.” E2

“Falta de formagéo nesta area.” E3

“é a leitura e a formagao, pois lidar com a morte é um desafio, uma vez que dar sentido a vida de quem sofre e muito dificil.” E4

“Quem trabalha nesta area deveria ter formagao, todos, portanto, todos os profissionais, todos os do servigo, comegando pela auxiliar terminando no médico.” E6

“a formagéo (deste modo ter a certeza de que os cuidados prestados sdo os melhores)” E9

“Mesmo ao nivel do ambiente fisico em si, ndo temos muita privacidade, porque nem sempre é possivel ficarem em quarto individual, e nem sempre podem ficar
acompanhados de familiar.” E2

“Falta de profissionais de satude.” E3

“Falta de material (camas articuladas, cadeirdes, para os doentes mais dependentes, almofadas, colchdes anti escaras).” E3

“Falta de infraestrutura adequada (isolamentos).” E3

“Eu fiz um bocadinho de psicdloga, assistente social, enfermeira, médico, ombro amigo, fiz o melhor de pude e soube, mediante o desespero.” E6

“Necessarios sdo mais recursos humanos no cuidar deste tipo de doente de modo a disponibilizar o tempo necessario.” E11

“No servigo nao existem condigdes materiais para treino de atividades de vida diarias, nem enfermeiro especialista para tal.” E11

“Sinto também necessidade de desenvolver a capacidade de comunicagdo e estabelecimento da relagdo de ajuda. A minha maior frustragéo é por vezes achar que nao
tenho tempo para estes doentes, ou seja, estou junto deles, mas a pensar no que ainda me falta fazer até ao final do turno a todos os doentes que me estéo atribuidos,
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Uniformizagéo dos cuidados

“Falta de protocolos para trabalharmos todos no mesmo sentido.” E3
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5. AREA TEMATICA: PERSPETIVA DOS PS RELATIVA AS ESTRATEGIASA ADOTAR PARA RESPONDER AS DIFICULDADES/ NECESSIDADES NO CUIDAR DO DFV

CATEGORIA

Sensibilizagdo para o fim de vida

Cuidados centrados no doente

Formacao em CP

Unidades e equipas em CP

Apoio psicolégico

SUBCATEGORIA

Envolvimento do Doente
Respeito pela vontade do doente

Intra-hospitalares

Comunitarias

Grupos de apoio

PS/ Doente/ Familia
Partilha de emogdes
Reunides periddicas

UNIDADE DE ANALISE

“mais profissionais, j& nem digo formagéo, é mais consciencializacéo para estas situacdes. Faz-se fomentando, divulgando, reunides, formagéo na area.
E como eu digo, é a vontade.” E1

“(...) tentar, na medida do possivel, respeitar a vontade do doente.” E1

“Se ele diz ndo quero ir para uma unidade, quero ir para casa, ha que tentar, e se calhar se a assistente social, até tem alguma dificuldade em arranjar
alguém naquele momento, o doente tem alta hoje. Se calhar se trabalhar em equipa, o médico entente, ndo lhe vai dar alta hoje, vamos dar alta quando
tiverem reunidas a condi¢des todas.” E1

“Formacao dos profissionais de satide nesta area.” E3

“Para além disso... Formagao, formag&o, formacao, formagao! E informagao e vontade! Trabalhar de outra maneira é escusado! E chover no molhado!”
El

“novas oportunidades de observagao/ pratica em unidades de CP para poder consolidar os conhecimentos tedricos e praticos adquiridos.” E2

“Outra estratégia que costumo adotar é a leitura e a formagéo, pois lidar com a morte é um desafio, uma vez que dar sentido a vida de quem sofre e
muito dificil.” E4

“A formagao intra e extra hospitalar € uma mais-valia, pois considero que é um pilar que favorece e facilita uma boa interacédo enfermeiro-doente.” E4”
“Das outras dificuldades que falei, mais formagdo.” E6

“em segundo lugar a formagéao continua na area” E9

“criar uma equipa intra-hospitalar de CP para triar e acompanhar, por exemplo, mais as equipas comunitarias para acompanhar em casa, ja nao falando
de uma unidade de CP no distrito. E quando propomos para uma unidade de CP e dizemos aos familiares, mas s6 ha nestes sitios, “entdo nao quero”,
porque depois para visitar fica muito longe e caro.” E1

“Eu estou convicta e sou da opinido que, as unidades de CP sdo muito boas, cinco estrelas, mas podendo a pessoa por muito ou pouco tempo de vida,
estando em casa com 0s seus com as suas coisas e com conforto e necessidades supridas, “ndo me venham ca com histérias” que a pessoa ndo esta
melhor em casa. Vai para o sitio estranho em que ndo conhece ninguém, impessoal, com visitas de x em x tempo? Mas para isso era preciso este
apoio. Nao havendo este apoio destas equipas, € muito complicado. Até porque estas equipas funcionam 24h, era o ideal. As pessoas em casa ndo
estdo capazes e a qualquer alteracéo trazem logo o doente para o hospital. Esperamos que o panorama mude. Tenho essa expectativa. Noto que ja ha
um maior despertar, ha mais referenciagdes de doente para CP.” E1

“seria ter um médico no servico, ou idealmente, uma equipa, pois enfermeiros até ha, com formagao especifica em CP.” E2

“Na minha opinido deveriamos ter no meu servico uma equipa composta por médico, enfermeiro, AS e nutricionista com formacéo avancada em CP,
que iria dar apoio a outros servigos sempre que necessario. Esta era a minha solugdo.” E2

“Criagéo de uma unidade de cuidados paliativos. Formagao de uma equipa multidisciplinar especialista na area dos CP.” E3

“Portanto relativamente, a falta da unidade de CP, seria, criar condigdes para haver uma unidade ca no distrito.” E6

“Criagéo de uma unidade dotada de recursos humanos e materiais necessarios para um cuidar com qualidade e disponibilidade inserida num servigo ja
existente de modo a aproveitar os recursos logisticos e administrativos para uma maior racionalizagéo de custos.” E11

“A nivel intra-hospitalar penso que momentos de partilha de sentimentos e angustias entre os elementos da equipa.” E4

“idealmente, proporcionar apoio emocional/ psicolégico ao utente/familia e aos profissionais de saude.” E5

“Se aos profissionais ndo fosse possivel ajuda psicolégica poderia ser criado grupo de apoio” E5

“ou reunides periddicas em que cada um poderia expressar as suas emogdes colocaria as suas dificuldades.” E5

“(...)e também a constituicao a pertenca na equipa de um elemento da psicologia.” E6

“em equipa que possivelmente pode ter um psicélogo além de pessoal com formag&o especifica na area” E7

“Nao sei. Quem sabe um esquema de referenciagéo a psicologia, em internamento, para doentes (quando conscientes) e familiares.” E8

“e em terceiro lugar criar um funcionamento/ organizacgéo do trabalho de modo a evitar o burnout dos membros da equipa” E9
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“O apoio de psicélogo quer para o doente/familia e para os profissionais.” E12

“Constituigao de protocolos para uniformizar os cuidados” E3
Uniformizagéo de cuidados “Trabalharmos todos no mesmo sentido, seja implementagdo de protocolos para poder uniformizar os cuidados.” E3
“Protocolos e procedimentos de atuagéo ara doentes em fim de vida.” E12

“E muitas das vezes isto vai-se tornar um problema, porque se calhar o doente até vai para casa e os familiares até pensam que véo conseguir
Garantir continuidade de cuidados controlar, depois chegam la e ndo tém consciéncia da realidade efetiva.” E1
“Ha casos em que o doente teve alta e a situagdo ainda nem foi avaliada, e se calhar nem se lembraram que a situagdo até merecia uma avaliacéo a

esse nivel, “ai deve ter cuidador, vai para casa”, “estd como estava”, mas como estava ja estava mal.” E1

“Ter um servigo adaptado as necessidades dos doentes e familia com uma equipa multidisciplinar e uma infraestrutura adequada.” E3
“Outra estratégia seria aumentar os racios do servigo.” E2

Humanos i o i i
- “ter a disposi¢do mais material para promover o conforto do doente.” E3
Recursos adequados Fisicos X . i ; . . . .
Materiai “colmatar tudo o que foi referido anteriormente: aumentar o racio de enfermeiros e AAM para poder ter mais tempo para cuidar de forma holistica estes
ateriais

doentes, como estar mais presentes.” E3
“A principal seria a de aumentar o nimero de Enfermeiros por turno.” E5
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6. AREA TEMATICA: METODOLOGIAS DOS PS NOS CUIDADOS PRESTADOS AO DFV

CATEGORIA

Metodologia partilhada

Metodologia unidirecional

SUBCATEGORIA

Equipa de satde

Doente e familia

UNIDADE DE ANALISE

“Eu, ndo so6 nesta situagdo, mas nestas ainda mais, trabalhar em equipa, se as pessoas ndo vém ter comigo vou eu ter com elas.
Geralmente os enfermeiros vém ter comigo e eu com eles, com os médicos a coisa as vezes ndo se processa assim, mas “se ndo vai
Maomé a montanha, vai montanha a Maomé”.” E1

“Visto que ndo ha equipa multidisciplinar em CP, o que fago é articular-me com o médico assistente do doente no que diz respeito ao
controlo de sintomas, porque em relagéo a todo o resto vejo que o médico ndo me questiona.” E2

“Para além desse processo com a familia, ha uma reunido semanal, com a equipa médica, diretor de servigo, enfermeiro chefe e assistente
social, onde sdo discutidas e debatidas todos os casos, nomeadamente dos doentes que foram admitidos. Nesta reuniéo é debatida a
informac&o sobre a parte clinica e também sobre as questdes socias e é decidido em conjunto o plano de intervengdo a seguir.” E6

“Tento primeiro que tudo perceber o que é que o doente e familia sabem, para perceber e portanto, também para ter cuidados para néo ser
eu dar as informagdes que eles ainda ndo tém. Gosto sempre de falar com o doente e tentar perceber, para tentar perceber o que ele quer,
gostaria, o que ele pretende, os sonhos os objetivos, se quer estar em casa com a familia. Sempre que esta consciente e orientado, falo
sempre com o doente. Quando isso n&o é possivel tento sempre conhece-lo, pois ndo consigo pegar numa situacéo se pelo menos ver de
quem se trata. Depois procuro sempre um familiar, a pessoa de referéncia do doente, entrevisto-os, se houver necessidade entrevisto
também outros elementos da familia, significativos para o doente e vejo com eles delineio com eles o plano de intervengéo. Tento também
ir de encontro aquilo que eles querem, se querem levar o doente para casa e cuidar do doente no domicilio, portanto tento dota-los de toda
uma serie de informacéo e recursos para que a alta seja segura.” E6

“Se estamos a falar dos doentes que estéo ao meu cargo, a orientagédo é, indubitavelmente, em equipa.” E8

“Todos os doentes, ndo s6 os em fim de vida, devem ser tratados em equipa, deste modo, a minha forma de trabalhar & em equipa, pois
permite perceber e integrar o conhecimento de todos, como mais-valia para o tratamento e seguimento do doente.” E9

“Em equipa e numa perspetiva multidisciplinar” E12

“Vistas as condigdes em que trabalho, o que acontece frequentemente é optar pela metodologia unidirecional, dai também me sentir
frustrada e sozinha quase sempre.” E2

“De uma forma geral acho que a metodologia que mais utilizo € unidirecional, contudo acho que agir de modo isolado reduz a eficacia e
traz mais constrangimentos. Sempre que possivel os cuidados a este doente devem ser realizados em equipa multidisciplinar pois um
plano bem elaborado facilita a interagdo.” E4

“Normalmente pela dificuldade em articular os cuidados aos restantes utentes com o trabalho com os colegas, s6 me é possivel prestar
cuidados unidirecionais. Excecionalmente, quando o servigo permite, pego colaboragdo aos outros elementos da equipe.” E5S

“Trabalho de forma quase unidirecional porque nao temos equipas estruturadas.” E10

“Caso a caso com honestidade respondo unidirecional, pois do ponto de vista global os enfermeiros que realmente cuidam dos utentes em
fim de vida n&o séo ouvidos ou questionados na planificagdo, execucéo e avaliagdo dos cuidados globais prestados”. E11
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7. AREA TEMATICA: EPS REALIZADA PELOS PS NO CUIDAR DO DFV

SUBTEMA

Temas abordados

CATEGORIA

Cuidados basicos

Recursos da comunidade

Processo de luto

SUBCATEGORIA

Regime terapéutico
Controlo de sintomas
Posicionamentos/
mobilizagbes
Prevencéo de UP
Alimentacao

Higiene

Cuidados de Conforto

Direitos sociais
Apoios domiciliarios
Ajudas técnicas
Atividades de lazer

Apoio emocional

Preparagéo para o desfecho

Prever agudizagdes

UNIDADE DE ANALISE

“(...), pois na maioria dos casos trata-se de doentes em fim de vida com grau de dependéncia muito elevado. Os temas abordados s&o as ajudas nas
atividades de vida diaria (higiene, mobilizagédo, alimentagéo, higiene oral, etc.), alimentagdo/ hidratacdo adequada para as necessidades (pastosa, fria,
evitar mucosites, etc.),” E2

“administragdo de medicagdo.” E2

“Fazer ensinos a familia/ prestador de cuidados relativamente aos cuidados basicos; reforgar a ideia que os posicionamentos/ transferéncias para o
cadeirdo” E3

“séo importantes, para evitar Ulceras de pressdo;” E3

“ao nivel de alimentacgéo e hidratagdo. Nado haver restricdes que seja ao nivel da dieta ou outras; encaminhar para o servi¢o social (ter a certeza da
continuidade de cuidados no domicilio, e da avaliagéo regular por as equipas domiciliares).” E3

“Os temas abordados (...) sdo: comunicagao (escutar, informar sobre sintomas e mas noticias acerca da morte); suporte emocional (...);” E4

“Ades&o ao regime terapéutico e aos cuidados;” E4

“Controle da dor (...)." E4

“Tento abordar temas como as atividades de vida, a alimentagao, a higiene;” E5

“passando pelo alivio da dor (...).” ES

“assim como explicar como intervir nos varios sintomas, nomeadamente as medidas a tomar” E9

“Cuidados de conforto” E12

“Alivio da dor” E12

“EPS, neste momento ha mais coisas do que havia h& uns anos, para além dos recursos da comunidade, apoio domiciliario que se pode informar e tratar
a quando do momento da alta estar tudo organizadinho para o doente ter.” E1

“Ha questao das ajudas técnicas que ja havia, material, camas articuladas, colchdes de press&o alterna, antigamente havia fralda agora ndo ha.” E1
“Orientar para direitos por exemplo, complemento por dependéncia, porque muitas vezes o apoio domicilidrio ou apoio de alguém e os rendimentos que a
familia tem ndao chegam.” E1

“Referir a importancia de evitar o isolamento e exclusédo social. Tentar distrair o doente (...)” E3

“Caso exista essa conjugacao, ou seja vontade do doente em falecer em casa, entéo a equipa tem de proporcionar todo o equipamento necessario” E9

“E uma “ancora”. Ha uma coisa que eu fago, nestas situages forneco o meu contacto. Pode nao servir de muito.” E1

“Basicamente ¢ dizer-lhes que n&o estéo sozinhos, que véo sofrer agudizagdes progressivas.” E2

“(...) acabo por antecipar o agravamento gradual do doente.” E2

“Outro tema abordado é o cansago do cuidador, é também tentado transmitir que é valido pedir ajuda e ndo menos por isso, nem vai deixar de amar
menos o seu familiar por isso.” E2

“a presencga de todas as pessoas significativas para o utente torna mais facil a preparagdo para o momento da morte que podera englobar a despedida e
o fazer saber o quao importante e amada que a pessoa é.” E5

“(...) relativamente ao progndstico, possiveis cenarios de evolugdo (para a morte) e “dicas” como atuar nas respetivas situacoes.” E7

“e disponibilizar um contacto para as duvidas que possam surgir” E9

“Comegcar com: Como se sente? o que vai fazer em casa? O que gostaria de fazer se pudesse? Tentar falar dos familiares para ver se se percebe se ha
questdes para resolver... Enfim, ter tempo para perceber qual € o momento para conversar sobre a situacdo do doente, aconselha-lo a fazer a viagem
que tem adiado, visitar um filho que j& ndo vé ha muito tempo, etc.” E10

“Consciencializagéo e aceitagdo do facto por parte da familia” E12

Metodologia adotada

Método interativo

“Além dos ensinos praticos (...)" E2
“Apoio na tomada de decis&o, valorizando crengas e valores do doente.” E4
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“Na verdade a EPS que realizo no meu servigo é maioritariamente dirigida ao cuidador ou cuidadores” E2
Método transmissivo “penso que é fundamental intervir com o convivente significativo para o doente colocando-o como alvo dos cuidados.” E4
“Prestar informag&o com clareza aos familiares e ao doente” E7

Momentos da EPS

“98% das altas s&o decididas no proprio dia ou a equipa de enfermagem tem conhecimento desta no préprio dia, o que impossibilita qualquer EPS digna
desse nome.” E11

No dia da alta
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8. AREA TEMATICA: ESTRATEGIAS UTILIZADAS PELOS PS PARA INTEGRAR O DFV NO DOMICILIO

CATEGORIA

Avaliar necessidades

Apoiar natomada de deciséo

Informar o doente e familia

Integrar o doente e familia nos

cuidados

Trabalhar em equipa

Assegurar continuidade de
cuidados

Ajudar a expresséo de

SUBCATEGORIA

UNIDADE DE ANALISE

“A comunicagéo é primordial, como a avaliagdo das necessidades dos doentes e familias.” E3

“Uso o meu melhor discernimento e intuigdo para introduzir o tema, tentando ser oportuna e tentando perceber se a familia estara recetiva para tal.” E5

“Em primeiro lugar procuro saber a retaguarda familiar e o apoio que o utente podera ou nao ter no domicilio. Se houver apoio no domicilio procuro também saber se a
familia e/ou o utente estaréo interessados em passar o fim de vida no seu lar. Tento fazer entender que o contexto familiar € mais acolhedor e adequado do que o contexto
hospitalar, que é mais frio e impessoal.” E5

“A morte sempre foi um ato social, os familiares tém de aceitar a morte e respeitar a deciséo do doente em querer morrer em casa, no seu ambiente.” E4

“Se o doente toma essa decisdo, deve-se realizar um ajuste terapéutico adequado e efetuar um bom trabalho de preparagdo dos familiares.” E4

“Quando é possivel procurar de saber opinido/ vontades do préprio doente relativamente os futuros cuidados.” E7

“A estratégia que utilizo para integrar o doente no domicilio é basicamente a informagdo e formagdo a familia no que diz respeito aos cuidados gerais, agravamento do
estado geral e recursos na comunidade.” E2

“Ensinos para prevengao de Ulceras de pressao, risco de maceragdes (..)."” E3

“Segundo o estado de consciéncia do doente, a reabilitagdo é importante para evitar espasticidade e anquilose (seja agravar o sofrimento), ensinar ao doente/ familia
exercicio ativos e passivos, para ndo agravar a dependéncia do doente.” E3

“Ensino técnicas de higiene e conforto; de alivio da dor; de adequacéo de alimentacéo; de administracdo de medicacdo de modo que ele esteja o mais confortavel possivel
para experienciar o melhor fim de vida (...). Se as necessidades basicas estiverem asseguradas, ou pelo menos as mais importantes, o respirar, a dor, a alimentacéo, a
pessoa podera tentar alcangar a plenitude junto daqueles que mais ama.” E5

“No decurso no procedimento que ja referi tento dar toda a informagéo, desde beneficios, nomeadamente o complemento por dependéncia, desde de apoios técnicos,
nomeadamente no empréstimo de material, assim como dos recursos da comunidade, desde os centros de salde, centros paroquiais, e outros.” E6

“Ensino de familia de cuidados minimos necessarios, reconhecimento de situagoes frequentes e maneiras de ultrapassa-las; envolvimento de médico de familia, equipas
etc.” E7

“Na pratica resume-se a quando necessario, ensinos a familiares que se mostram disponiveis de alguma técnicas de enfermagem como alimentacéo por gavagem, higiene
e posicionamentos em utentes alectuados.” E11

“Reforcar a ideia que o doente deve ser participante ativo nos cuidados.” E3

“As estratégias para integrar o doente no domicilio passam pela vontade do doente.” E4

“Ao longo do processo de internamento os familiares devem ser ativos participantes no processo de cuidar para estarem preparados para o momento da alta.” E4

“Por regra a familia esta presente no cuidar do doente e é neste momento que vou preparando a familia e doente para o domicilio.” E12

“Segundo estado nutricional, social fazer os pedidos o mais precocemente possivel, para termos tudo orientado no dia da alta.” E3

“Didlogo em conjunto/ com envolvimento de outros profissionais de satide, obrigatoriamente o médico de familia.” E7

“As estratégias sdo poucas e limitadas, geralmente solicitagdo de colaboragdo do servigo social para avaliagdo das condigdes de habitabilidade e salubridade da
habitagéo, das condigdes de acompanhamento por terceiros (familiares e/ou outros)”. E11

“Nao é raro ser a assistente social acionar o apoio do centro de salde para a prestacdo de cuidados ao domicilio, enquanto que os enfermeiros do internamento sé tem
recurso ao envio de uma carta de alta de enfermagem para a equipa de enfermagem do centro de salde, sem qualquer feedback.” E11

“Mas referenciar uma situagdo de um doente que queira ir para casa, que tenha ja alguns cuidados especificos, ja € muito bom, porque ja védo ter mais um apoio em casa,
parecendo que nao faz diferenca, sentem-se mais seguros. Nao séo as 24h mas podem recorrer a ele.” E1

“Sempre que possivel articulo-me com os recursos da comunidade de modo a sinalizar estes doentes e familias a fim de serem acompanhados e apoiados o melhor
possivel no domicilio.” E6

“Agendamento de consultas frequentes e disponibilizo contacto telefénico.” E9

“Assegurar que existe sempre apoio domiciliario e que o doente nao se sinta abandonado.” E9

“O simples facto de abordar o utente/ familia para uma possivel alta poderd desencadear sentimentos de inutilidade e medo uma vez que podem percecionar o fim do

160



sentimentos e emocgdes internamento como o n&o haver mais nada a fazer, o ser o fim de tudo.” ES
“Mais uma vez falar, até no caminho da conversa verificar quais sé@o os medos e procurar ajudar a resolve-los. Cada doente tem um problema diferente e sé dando tempo

para que o doente se "abra" é que conseguimos encontra-lo. Penso que a estratégia € falar, falar, falar e ouvir, ouvir, ouvir.” E10
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9. AREA TEMATICA: DILEMAS COLOCADOS AO PS NO CUIDAR DO DFV

CATEGORIA

Tomada de deciséo

Dar a ma noticia

Obstinagéo terapéutica

Sentimento de culpa

Incertezas de agir

SUBCATEGORIA

UNIDADE DE ANALISE

“Se eu achar as vezes achar que o doente vai melhor para uma unidade de CP e a pessoa me disser o contrario ou vice-versa, se calhar até acho que aquele doente até estava
melhor em casa com apoio da familia naquele momento que se calhar até nem vai ter grande tempo de vida e familia diz que ndo pode ou que ndo quer e ai é que déi. Porque os
que ndo podem até tém justificagdo e a gente compreende, agora os que nao querem. E ja me disseram “esta no hospital agora vocés que resolvam”.” E1

“Nés no curso aprendemos que “cada caso € um caso”, e nem sempre aquilo que nés achamos que é o melhor para o doente, é o que o doente realmente quer, por isso tento
sempre perceber bem quais as necessidades e vontades do doente e decidir, em equipa qual a melhor solugdo. Evitando enviar o doente para casa, sem ter uma alta segura, e a
qualquer alteracdo que a familia ndo consigo resolver, trazem-nos para o hospital, passando o doente por situagdes desnecessérias, desde frio e outros procedimentos
desconfortaveis e dolorosos. Ou entdo ser encaminhado para uma unidade longe da familia e ficar o doente desacompanhado e contrariado.” E6

“Os dilemas residem muitas vezes em respeitar a vontade do doente e da familia, de acordo com os recursos que temos, e com a necessidade de internamentos curtos e altas
precoces, pelo afluxo de doente e pela necessidade de poupanca de recursos.” E6

“Um dos dilemas é a informagéo, portanto, a informagéo que é dada do doente e ao familiar, tenho duvidas que por vezes, ndo tomamos a decisdo mais correta ao dar a
informag&o a familia e ndo dar a informag&o ao doente. Pois o doente tem direito de saber, se assim o quiser, sobre a sua situagéo e sobre o seu futuro.” E6

“Outro dos dilemas é a decisdo para a alta, como ja referi, portanto por vezes a familia quer cuidar do doente, mas nédo tem condicBes, outras vezes, a familia parecer ter
condi¢des mas ndo quer cuidar. Outras situagdes ha que ndo ha unidades de CP no distrito e o doente terd que ser deslocado para longe da familia.” E6

“O maior dilema é a tomada de deciséo de fim de vida, ou seja o assumir que a partir de um ponto néo ha terapéutica curativa possivel e tudo o que a mais se faca é meramente
futil.” E9

“Acima de tudo acho que o meu maior dilema é o da comunicagéo, por exemplo, dizer a verdade, dizer o que penso ou o que para mim seria o correto, ou evitar esse confronto,
quer com o doente quer com o médico.” E2

“A comunicagado do diagnéstico é também um dilema para a equipa multidisciplinar, se dize-lo ao doente ou a familia.” E2

“Mudar o mito que “é melhor que ele/ ela ndo saiba o seu diagnéstico”.” E7

“O principal € qual o momento de dizer que a situagdo chegou ao fim e sobretudo se séo todos os doentes que tém capacidade de o ouvir; muito dificil € também convencer as
familias que o doente tem o direito de saber o que se passa consigo e que isso ndo vai mergulha-lo numa depresséo (desde que as coisas sejam corretamente apresentadas).”
E10

“O dilema que mais frequentemente se coloca e eticamente mais perturbante é de ocultagdo de informagéo ao utente pela familia e clinico.” E11

“Também nao é incomum a familia expressar claramente que o diagnéstico de doenca terminal seja ocultado pelo clinico ao utente fazendo a equipa de enfermagem refém deste
conflito ético.” E11

“nao-aceitagédo da doenga” E12

“Por exemplo, também no controlo da dor, sabemos que a medicagédo nado é eficaz, mas por vezes temos o feedback que apenas resolve temporariamente o problema.” E2 “A
medicagdo ndo adaptada ao doente em fim de vida (prescrigdes em SOS, prescri¢des de doses baixas de morfina, o mito da morfina).” E3

“Insisténcia dos médicos para o modelo biomédico (alguns médicos tem dificuldade de passar deste modelo, para os cuidados paliativos; pedem pungdes venosas, exames...,
maior gasto na salde sem beneficio nenhum para o doente, pelo contrério pode provocar sofrimento).” E3

“Outro dilema é a disponibilidade que deveriamos ter para estes doentes versus o volume de trabalho e as tarefas de cada turno.” E2

“Sentimento de nado estar a prestar cuidados de forma holistica.” E3

“Sera que agi da melhor forma... Ao longo de um turno por varios momentos penso se agi da melhor maneira, pois o ser humano € muito complexo, tento sempre que possivel
colocar-me do outro lado. Pois o que para mim é uma verdade absoluta pode para o outro ndo fazer qualquer sentido. E no meu entender para todo o doente estar hospitalizado é
um momento complexo, pois deixam de estar no seu ambiente, mas hé& doente pela patologia e tempo de vida que torna o processo de internamento mais complexo.” E4

“Sera que ha qualidade de cuidados no fim da vida... Qualidade de cuidados € um termo complexo e que engloba varias vertentes, penso que quando se consegue atingir bem-
estar, conforto, alivio da dor, serenidade do doente poderemos estar perante cuidados de qualidade.” E4

“O saber se o utente estd confortavel quando este ndo é capaz de o transmitir; o saber se existe algo que o utente quisesse ver esclarecido ou resolvido; o saber se os meus
cuidados estdo a ser assertivos; o saber se aquela ultima dose de morfina administrada (apesar de estar corretamente prescrita pelo clinico) se potenciou ou acelerou o processo
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de morte; o saber, se é que isso é possivel, se o utente/ familia estéo preparados para morrer e ver morrer.” E5S
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