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O amor, quando se revela,
Nao se sabe revelar.
Sabe bem olhar p'ra ela,

Mas nao lhe sabe falar.

Quem quer dizer o que sente
N&o sabe o que ha-de dizer.
Fala: parece que mente
Cala: parece esquecer

Ah, mas se ela adivinhasse,
Se pudesse ouvir o olhar,
E se um olhar Ihe bastasse

Pr'a saber que a estdo a amar!

Mas guem sente muito, cala;
Quem quer dizer quanto sente
Fica sem alma nem fala,

Fica s6, inteiramente!

Mas se isto puder contar-lhe
O que né&o lhe ouso contar,
J& néo terei que falar-lhe

Porque lhe estou a falar...

Fernando Pessoa
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RESUMO

Cuidar do doente em agonia é uma experiéncia humana de elevada complexidade pelo
confronto inexordvel com a morte. Esta etapa da vida envolve presenciar uma
experiéncia de vulnerabilidade e fragilidade, apelando a um processo de cuidados que
seja humano e holistico. Partindo deste pressuposto surgiu a questao de investigacao
Quais as experiéncias dos enfermeiros no processo de cuidar do doente em agonia?,
com o objetivo de identificar as experiéncias dos enfermeiros no processo de cuidar do
doente em agonia, tendo como finalidade contribuir para um processo de cuidar humano

ao doente em agonia e para o bem-estar dos enfermeiros.

Estudo de natureza qualitativa, um estudo de caso. Recorreu-se a entrevista semi-
estruturada para a recolha de dados, realizada a enfermeiros, num servico de medicina
de um hospital de agudos do Norte. Os dados obtidos foram submetidos a analise de

conteldo.

Resultados: Para os enfermeiros a forma como cada pessoa vivéncia este processo €
Gnica, com necessidades especificas. Consideram a promocao do conforto fisico como a
interveng@o com maior impacto para os bons cuidados ao doente em agonia, focando-se
nos posicionamentos e cuidados de higiene. Revelam que atitudes comunicacionais
empaticas como dar carinho, demonstrar respeito, utilizar a escuta ativa, usar o humor,
usar o toque, disponibilizar-se, dar privacidade, satisfazer necessidades, favorecem a
inter-relacdo. A maioria perceciona a familia como um sistema de apoio inadequado as
exigéncias do doente e para a envolver no processo de cuidados intervém
essencialmente no alargamento do horério de visita e promovem a sua participagdo nos
cuidados. Face a morte, adotam estratégias de coping como evitamento, fuga, abstracao,
conspiragdo do siléncio e aceitagdo da morte como positiva. As dificuldades sentidas
centram-se em responder as necessidades efetivas do doente, sendo a necessidade com
maior enfoque ter maior suporte no alivio da dor. Na relacdo de ajuda procuram respeitar

o caracter Unico do doente, de forma a minimizar a possibilidade de sofrer burnout.

Concluséo: Ficou demonstrado pelo estudo, a existéncia de dois paradigmas de
intervenc@o no cuidado ao doente em agonia e sua familia. O modelo biomédico ainda
esta bastante impregnado, no entanto, vai disseminando-se o0 modelo centrado nas
necessidades individuais do doente e familia. Embora este doente se encontre numa fase
agonica exigindo cuidados de conforto, ja ha enfermeiros que prestam estes cuidados

atendendo as necessidades fisicas, psicoldgicas e espirituais.



Cuidar na Agonia

A necessidade de formacgdo é sentida pelos enfermeiros como fundamental para o

desenvolvimento de competéncias técnicas, cientificas e humanas.
PALAVRAS-CHAVE: doente em agonia, processo de cuidar em enfermagem, vivéncias
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ABSTRACT

Caring for the dying patient is a human experience of high complexity by inexorable
confrontation with death. This stage of life involves witness an experience of vulnerability
and fragility, calling for a process of care that is humane and holistic. Under this
assumption arose research question What are the experiences of nurses in process the
care of the patient in agony?, with the goal of identifying the experiences of nurses in
process the care of the patient in agony, with finality a contribute to a process of human
care the patient in agony and to the well-being of nurses.

The qualitative nature study, a case study. We used semi-structured interviews to collect
data, performed the nurses, of a medicine service of an acute hospital North. The data
were subjected to content analysis.

Results: For nurses the form how each person lives this process is unique, with specific
needs. Consider the promotion of physical comfort as the intervention with the greatest
impact for the good care of the patient in agony, focusing on positioning and hygiene care.
Reveal than attitudes empathetic communication as give affection, demonstrate respect,
use the active listening, use the humor, use the touch, make available to give privacy,
satisfy needs, promotes the inter-relationship. Most perceives the family as a support
system inappropriate for the exigency of patient and to for the involve in the process of
care intervenes essentially in the extension of visiting hours and promotes their
participation in cares. At moment to death, adopts coping strategies such as avoidance
behavior, escape, abstraction, conspiracy of silence and acceptance of death as positive.
The felt difficulties are centered in respond to the actual needs of patients, being the need
with larger focus have greater support for on pain relief. In the help relation looking
respect the unique character of the patient, to minimize the possibility than suffer burnout.

Conclusion: In this study stood demonstrated the existence of two paradigms of
intervention in care to pacient in agony and his family. The biomedical model is still quite
impregnated, however, will go been disseminating the centred model on the individual
needs of the patient and family. Embora a paciente se encontra em fase de agonia
exigindo cuidados de conforto, ja existem enfermeiros que prestam este atendimento

dando atencéo as necessidades fisicas, psicolégicas e espirituais.

The need for training is felt by nurses as crucial to the development of technical, scientific

and human.

Vil
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INTRODUCAO

O mundo esta a envelhecer rapidamente. A propor¢gédo de pessoas com sessenta ou mais
anos vai duplicar de 11% em 2006 para 22% em 2050. A Europa é uma das regifes do
mundo mais afetada por esta situacdo (WHO, 2007). Associado a este facto, o padrdo de
doenca terminal esta a mudar e as pessoas vivem cada vez mais com co-morbilidades e
problemas de saude complexos graves, por longos periodos. E consequentemente, mais
pessoas precisam de ajuda no final da vida (Payne, Seymour & Ingleton, 2008).Deste
modo, o acentuar do envelhecimento da populacdo e o nimero crescente de doencas
cronicas, progressivas e incuraveis representam um grande desafio para os servicos de
saude, na medida em que ha uma crescente caréncia de cuidados mais humanizados e
adequados as necessidades ndo sO fisicas, como também psicolégicas, sociais,

religiosas e espirituais da pessoa que vivéncia um processo de doencga terminal.

A par desta situacdo, o aumento do numero de familias nucleares e reduzidas, 0 aumento
do isolamento social, a existéncia de uma sociedade cada vez mais tecnicista,
mecanizada e impessoal fizeram com que a morte do doente em fim de vida fosse
transferida do seio da familia, para o contexto hospitalar. Por conseguinte, assiste-se a
uma transformacao do significado da morte, passando esta a ser socialmente vista como
um fracasso e tabu, no qual se tem verificado uma vinculagdo de comportamentos e
atitudes de negacéo e evitamento. E certo que todos estes fatores tém influéncia no
modo como a pessoa vive os Ultimos momentos que antecedem a sua morte. Assim, a
focalizacdo no curar, um inadequado controlo de sintomas, a auséncia da familia, uma
comunicagdo pobre e ineficaz e a hospitalizagdo sdo sem duvida fatores geradores de
intenso sofrimento biopsicossocial e espiritual para o doente que vivéncia os seus Ultimos

dias ou horas de vida.

Assim, a transferéncia da morte do contexto domiciliario para contexto hospitalar implica
sem duvida, uma necessidade de mudanca nas politicas de salude e ao mesmo tempo de
atitudes por parte dos profissionais de saude. Os hospitais de agudos tém uma politica de
cuidados mais focalizada no curar do que propriamente no cuidar, sendo que doentes
portadores de doencgas crénicas, progressivas e incurdveis muitas vezes ja em situagcéo
de agonia, quando internados em servicos hospitalares sdo tratados com o estatuto de
doentes agudos. Esta cultura “curativa” acaba por se mostrar inadequada e ineficaz como
resposta as reais necessidades expressas pelo doente e sua familia, pois o intensivismo
e a obstinacdo em terapéuticas inUteis ndo trazem qualquer tipo de beneficio para o
doente, impedem que a morte decorra como um processo hatural, causam sofrimento no

doente, na familia e no profissional de saude perante a impoténcia e frustracdo face a
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morte e repercute-se em elevados custos para a instituicdo hospitalar. Deste modo, a
filosofia dos cuidados paliativos, bem como, a existéncia de profissionais de saude,
nomeadamente enfermeiros, qualificados para cuidar deste tipo de doentes cada vez
mais frequente, € uma necessidade emergente dos hospitais de agudos. Podemos assim
afirmar que os cuidados paliativos preenchem esta lacuna dos cuidados hospitalares e
visam segundo a OMS, promover o maximo de conforto e qualidade de vida dos doentes
e suas familias que enfrentam uma doenca grave, progressiva e incuravel, prevenindo e

aliviando o sofrimento das véarias dimensdes da pessoa.

Também se torna necessario a mudanca de atitudes dos profissionais de salde no que
concerne ao reconhecimento de que os cuidados de salude nem sempre podem ser o

curar. Sem davida que

“os profissionais de saude estdo muito mais preparados e motivados para enfrentar a
doenca, tratar a sua causa e tentar evitar a morte do que para prestar cuidados ao doente
em fim de vida. Assim, na maior parte das situagdes, o «tratar» sobrepde-se ao verdadeiro
«cuidar», e as aten¢fes voltam-se para a doenga, esquecendo a pessoa doente e a sofrer”
(Pacheco, 2004, p. 64).

O enfermeiro é o profissional de salde mais proximo do doente e da familia, porque € o
que passa mais tempo junto de ambos e lhes presta maior nimero de cuidados. Por
conseguinte, o enfermeiro € o que estabelece uma relacdo de ajuda mais intima com o
doente e a sua familia, o que lhe proporciona um conhecimento mais atento e profundo
do doente enquanto pessoa Unica e singular nas varias dimensées que a compdem. O
facto de conhecer melhor o doente possibilita-lhe detetar com maior destreza e facilidade
as necessidades efetivas do doente e sua familia e dar respostas mais adequadas as
mesmas. No entanto, quando confrontados com o cuidado de doentes em agonia, isto &,
doentes que vivem 0s seus Ultimos dias ou horas de vida, muitas vezes sentem
dificuldades em lidar com a situagdo, devido a complexidade da relagdo enfermeiro —
doente — familia. Acabam por adotar comportamentos e atitudes menos adequados a
exigéncia da situacdo, o que interfere no processo de cuidar, e, pode condicionar esta
ultima etapa de crescimento e reconciliagdo do doente consigo, com 0s outros, com 0
ambiente e com Deus. Neste sentido, ‘pensar na morte no hospital exige dos
enfermeiros, um duplo enfoque: o médico e o psicossocial, de forma a construir um
processo de morrer humanizado e individualizado preservando assim, o valor da
identidade pessoal” (Cerqueira, 2010, p. 15). E compreender que morrer com dignidade é
uma decorréncia do viver dignamente, sendo para isso necessario uma reflexéo,
aceitacdo e compromisso com o cuidar da pessoa na dimensao fisica, psicolégica, social

e espiritual no adeus final.
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Perante esta realidade pareceu-nos pertinente efetivar o estudo “Vivéncias dos
enfermeiros no processo de cuidar do doente em agonia”, no qual emergiu a seguinte
guestdo de investigacdo: Quais as experiéncias dos enfermeiros no processo de cuidar
do doente em agonia?. Este estudo pretende assim contribuir para um processo de

cuidar humano ao doente em agonia e para o bem-estar dos enfermeiros.

Com o intuito de dar resposta ao nosso estudo, optdmos por um estudo de carater
qualitativo cujo objetivo geral é Identificar as experiéncias dos enfermeiros no processo
de cuidar do doente em agonia. Sendo uma preocupa¢ao constante a compreensao dos
significados que os enfermeiros atribuem as suas experiéncias no processo de cuidar do

doente em agonia, foram igualmente construidos os seguintes objetivos:

» Identificar as representagcfes dos enfermeiros relativo ao doente em agonia;

> ldentificar as necessidades dos enfermeiros no processo de cuidar do doente em
agonia;

> ldentificar as dificuldades dos enfermeiros no processo de cuidar do doente em
agonia;

» ldentificar as intervencfes realizadas pelos enfermeiros para proporcionar o
melhor cuidado ao doente em agonia;

» ldentificar as medidas adotadas pelos enfermeiros no sentido de minimizar as
suas dificuldades no cuidar do doente em agonia;

» ldentificar os sentimentos/emoc¢des dos enfermeiros no processo de cuidar do

doente em agonia.

O presente estudo encontra-se organizado em trés partes. A primeira parte pretende
conceptualizar o objeto de estudo através da fundamentacdo tedrica das tematicas
submetidas a investigacao. Trilhamos assim, uma perspetiva de compreensdo da
complexidade do processo de cuidar do doente em agonia em contexto hospitalar para o

enfermeiro, de forma a dar uma orientacdo a todo o processo de investigagao.

Na segunda parte € problematizado o objeto de estudo através da argumentacdo
sistemética da pertinéncia e importancia da realizagdo do mesmo, com enfoque nas
motivacdes e justificacbes pessoais e profissionais do investigador. De seguida é
apresentado o decurso da investigacdo empirica, fundamentando o desenho do estudo,
os referenciais tedricos e metodolégicos adotados, efetuando uma descricdo o mais

completa possivel do percurso metodoldgico desde a recolha até a andlise dos dados.

A terceira parte € composta pela analise e apresentagdo dos dados obtidos através das

entrevistas realizadas aos enfermeiros participantes no estudo, seguida da sua
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discussdo. Neste capitulo da discussédo dos resultados segue-se a contextualizacdo e
comparacdo dos dados deste estudo com outros estudos semelhantes encontrados no
dominio da tematica estudada, de forma a fundamentar os achados nas categorias
encontradas numa perspectiva de complementaridade.

Por fim, sdo apresentadas as conclusdes e limitacées do estudo, onde emergem novos
problemas pertinentes para serem objetos de novas investigacbes que poderdo

complementar o presente estudo.

Para a concecédo deste trabalho foram privilegiadas as fontes primarias de informacéao
com recurso a livros e artigos cientificos originais de autores de referéncia, de
publicagbes periddicas, obtidas através de bases de dados cientificas fidedignas.
Também foi utilizado o motor de pesquisa Google. Para a referenciacdo bibliografica e

citacdes recorreu-se as normas da APA.
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1. DOENTE EM AGONIA - CONCEPTUALIZACAO

“Oh, morte, teu servo bate a minha porta.

Ele cruzou o mar desconhecido e trouxe ao meu lar o teu chamado.

A noite é como breu e meu coragédo treme de medo;

Mesmo assim, tomarei da lampada, abrirei os portdes, e farei vénia em sinal de boas-vindas.
E o teu mensageiro que esta a minha porta.

Eu o venerarei de maos postas e com lagrimas nos olhos.

Eu o venerarei, colocando a seus pés o tesouro do meu coragao.

Ele retornara com a missdo cumprida, deixando uma sombra escura na manha do meu dia;
e, em meu lar desolado, sé permanecera o meu desamparo ser,

ultima oferta de mim para ti.”

Tagore (como citado em Kiibler-Ross, 1996, p. 195)

A trajetoria de uma doenca cronica grave, progressiva e incuravel vai sofrendo oscilagbes
com o decorrer do tempo, que tanto ‘podem ser de uma melhoria dos sinfomas e uma
certa estabilizagdo, alternando com periodos de exacerbagdo e progressdo” (Pacheco,
2004, p.53). A medida que a doenca evolui, os periodos de agudizacéo sobrepde-se aos
de estabilizacdo, sendo estes cada vez mais frequentes e prolongados (Pacheco, 2004).
A doencga deixa de responder aos tratamentos com intuito curativo, sendo evidente a
progressao da doenca e o agravamento do estado de salde do doente, até chegar a um
momento de deterioracdo geral marcado (Barbosa & Neto, 2010). Surge assim nova
sintomatologia que transmite uma consciencializacdo da proximidade da morte pelo

doente, familia e profissionais de salde (Pacheco, 2004).

Esta etapa de ultimos dias ou horas de vida designa-se por agonia. O conceito de doente
agonico muitas vezes é confundido com o de doente terminal. Segundo os Standards de
Cuidados Paliativos do Servei Catala de la Salut (1995 como citado em ANCP, 2006a,

pp. 5-6), o doente terminal é

“aquele que apresenta doenga avangada, incuravel e evolutiva, com elevadas necessidades
de saude pelo sofrimento associado e que, em média, apresenta uma sobrevida esperada
de 3 a 6 meses. Os doentes agdnicos séo, entre estes, aqueles que previsivelmente, pelas

carateristicas clinicas que apresentam, estéo nas ultimas horas ou dias de vida”.

Deste modo, os doentes agdnicos representam um subgrupo dos doentes em situacéao
paliativa e terminal, que continuam a necessitar de um cuidado especifico e especializado
para manter a qualidade de vida até ao fim (Barbosa & Neto, 2010). Segundo Adam
(1997) esta ultima fase pode ser geralmente antecipada, mas as vezes a deterioragéo
pode ocorrer repentinamente e ser demasiado angustiante. A agonia € entdo marcada

por uma evolucdo gradual e natural da doenca, com um agravamento que se constata de
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dia para dia e com evidente degradacéo do estado geral. Caracteriza-se por mudancgas
clinicas, fisioldgicas podendo aparecer novos sintomas ou agravar os que ja existem. E
um processo que pode demorar “horas ou dias, sendo mais demorada nos doentes
Jjovens, com perfil de lutadores ou naquelas pessoas com problemas ndo resolvidos”
(Barbosa & Neto, 2010, p. 387).

E importante que os profissionais de salde saibam identificar os sinais clinicos de agonia
e estejam preparados para o aparecimento de novas situacbes geradoras de intenso
sofrimento, pois, sé assim é que conseguem adequar os cuidados as reais necessidades
do doente e da sua familia. O uso de medidas terapéuticas de forma futil e obstinada
devem ser evitadas porque, os seus efeitos nocivos tém maior impacto em relagdo aos
beneficios, 0 que provoca intenso sofrimento no doente e na sua familia. O recurso
desmesurado de medidas de obstinagdo terapéutica “pode resultar num numero
crescente de pessoas completamente dependentes de suporte hospitalar de dltima
geragdo”, 0 que acarreta enormes custos financeiros para o sistema de saude (ANCP,
2009, p. 290). Nesta linha de pensamento, a morte ndo deve ser antecipada e muito
menos adiada. E importante que esta Ultima fase decorra como um processo natural do
ciclo vital da pessoa, cujo papel do profissional de saude € promover o maximo de
conforto e bem-estar fisico, psicoldgico, social e espiritual possivel ao doente e a sua

familia.

A consciencializagdo da iminéncia da morte tem um grande impacto emocional sobre o
doente, a familia e a equipa de salde, o que pode dar lugar a crises de claudicacao
emocional familiar, sendo basica a sua prevencao e em caso de esta se instalar, dispor
de recursos adequados para a sua resolucdo (SECPAL, 2005). E um momento que
“suscita sentimentos e emogdes muito fortes, que nada se parecem com 0 pensar a
morte do outro” (Pacheco, 2004, p. 55). E uma situacdo Gnica revestida de singularidade
para o doente e para a sua familia pois, “é um periodo de expressdo de sentimentos”
(perda, medo, ansiedade, incerteza, angustia), “de despedidas, de conclusées, de
encerrar ciclos, o que carece de alguma intimidade e ftranquilidade” (Barbosa & Neto,
2010, p. 388).

7

Sem duavida que o domicilio € certamente o lugar desejado por muitos doentes para
passar os seus ultimos dias de vida. A casa onde o doente viveu, corresponde ao lugar
gue lhe transmite mais seguranca, protecdo, autocontrolo e autonomia sobre a sua
situagdo e permite-lhe estabelecer maior intimidade e proximidade com os seus familiares
e amigos mais proximos. Para que esta situacao se torne possivel € necessario existir

equipas de suporte a nivel comunitario devidamente treinadas e flexiveis, capazes de dar
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apoio e acompanhamento ao doente em agonia e a sua familia. Também os hospitais de
agudos ficam aquém ao nivel de equipas com profissionais devidamente preparados para
atender este tipo de doentes. Os internamentos em unidades de agudos séo geradores
de intenso sofrimento, devido a falta de resposta as principais necessidades do doente e
pela dificuldade em envolver a familia no cuidado (Barbosa & Neto, 2010). No entanto,
ciente das limitagdes em termos de recursos existentes no nosso sistema de saude,
devidamente preparados e organizados para o atendimento de doentes em fase terminal,
nomeadamente em agonia, quer no domicilio quer a nivel hospitalar, existem situacoes

que requerem internamento num servico adequado, sendo elas:

e  “Presenca de sintomas de dificil controlo (como a dor, dispneia ou agitagdo);

e Fadiga ou claudicacao familiar;

e Pedido expresso do doente ou familiares, depois de devidamente ponderado com a equipa
terapéutica;

e [Inexisténcia ou inaptiddo evidente dos cuidadores para prestar cuidados” (Barbosa & Neto,
2010, p. 388).

O objetivo central dos cuidados paliativos nesta fase consiste em “proporcionar o maximo
de conforto ao paciente, promovendo a maxima dignidade de vida”, evitando assim,
tratamentos que possam acelerar ou atrasar o processo de transicdo da morte. (Barbosa
& Neto, 2010, p. 389). Neste contexto, “a aceitagdo da finitude como parte da natureza
humana e o respeito pela dignidade da pessoa” séo dois principios fundamentais na fase
de agonia (Santos, 2011, p. 627). Segundo Adam (1997), o controlo de sintomas, a
comunicacéao eficaz e adequada e o apoio a familia séo uma prioridade, e, a natureza da
doenca primaria torna-se menos importante. Deste modo, as constantes de conforto
(presenca de sintomas, qualidade do sono e bem-estar psicolégico) assumem especial
atencdo nesta etapa, mais do que outras intervencfes padronizadas (Barbosa & Neto,
2010).

Neste sentido, os profissionais de saude desempenham um papel preponderante no
processo de cuidar, quer assegurando um controlo de sintomas adequado, quer
preparando o doente e a familia para este momento. E na equipa que a familia procura
orientacdo sobre o que estd a acontecer, sobre o que deve esperar e sobretudo como
deve proceder durante a fase de agonia e ap6s a morte. E importante que a equipa seja
flexivel para se conseguir adaptar & grande diversidade de necessidades expressas por

cada doente e sua familia (Barbosa & Neto, 2010).
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2. CARATERISTICAS FISIOLOGICAS DO DOENTE EM AGONIA: UM FOCO
DE INTERVENCAO

Os cuidados paliativos visam um conjunto de cuidados ao doente em agonia cujo
objectivo € promover o controlo de sintomas eficaz, prevenir complicacbes das Ultimas
horas de vida, suavizar a agonia final, além de evitar 0 encarnicamento terapéutico e
intensivismo considerados indteis. Reconhecer o processo de transicdo da morte é uma
das tarefas mais dificeis para os profissionais de satde. E conseguir perceber que a
partir de determinado momento da evolu¢cdo da doenca, ocorre um rapido declinio
funcional irreversivel, acompanhado por um intenso sofrimento tanto para o doente como
para a sua familia. As atitudes terapéuticas recomendadas nesta fase s@o preservar a
qualidade de vida e a dignidade do doente, sem tornar o tratamento mais cruel que a
propria doenca e atender prioritariamente as necessidades do doente em termos de alivio
dos sintomas (ANCP, 2009).

Durante esta etapa podem surgir novos sintomas ou agudizar-se 0s ja existentes. O
doente em agonia apresenta geralmente um conjunto de altera¢@es fisiolégicas comuns
que facilitam o seu diagnéstico. Geralmente estes sintomas ndo aparecem isolados mas

sim em simultaneo, destacando-se:

e ‘“Deterioragdo evidente e progressiva do estado fisico, acompanhada de
oscilagdo/diminuicdo do nivel de consciéncia, alguma desorientagdo e dificuldades na
comunicacdo. Este agravamento pode atingir o coma e, habitualmente, o doente passa a
maior parte ou a totalidade do dia acamado;

+ Dificuldade progressiva na ingestdo e degluticdo, com origem na debilidade crescente ou
nas alteracdes do estado de consciéncia; desinteresse pelos alimentos (sélidos e liquidos);

e Faléncia de mudltiplos 6rgdos (por exemplo, traduzida na diminuicdo da diurese, retengéo
urinaria, aparecimento de edemas periféricos e farfalheira), acompanhada, por vezes, de
faléncia do controlo de esfincteres e de alteragdes da temperatura corporal e da coloragao
da pele (livores e cianose);

e Sintomas fisicos variaveis de acordo com a patologia de base, embora as alteracdes da
respiracdo (apneias/polipneia e estertor) e as perturbagfes da consciéncia possam a
ganhar relevo;

e Sintomas psico-emocionais, como angustia, agitagdo, crises de medo ou péanico, pesadelos,
manifestados de acordo com a gravidade do estado do doente;

e Evidéncia e/ou percecdo emocional, verbalizada ou néo, da realidade da proximidade da
morte” (Barbosa & Neto, 2010, pp.389-390).

Para realizar uma gestéo eficiente de cada sintoma, os profissionais de salde envolvidos
nos cuidados ao doente em agonia, precisam de ter um conhecimento da causa de cada

sintoma, da fisiopatologia subjacente e da farmacologia apropriada a usar (Emanuel,
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Ferris, Von Guntes & Von Roenn, 2010). Na tabela n.° 1 estdo resumidos os sinais e

sintomas mais comuns.

TABELA N.° 1 - Principais altera¢Bes nos Ultimos dias ou horas de vida

PRINCIPAIS ALTERACOES NOS ULTIMOS DIAS OU HORAS DE VIDA

MUDANGCAS

MANIFESTACOES

Fadiga / Astenia

Diminuigao de funcdes (higiene)
Incapacidade de se deslocar a volta da cama

Incapacidade para elevar a cabeca da almofada

Isquemia Cutéanea

Eritema sobre as proeminéncias
Solucéo da continuidade da pele

Ulceras

Diminuicdo do apetite e da ingestdo de

alimentos

Anorexia

Ingestéo deficiente

Aspiragdo / Asfixia

Perda de peso, massa muscular e de tecido adiposo

Diminuicdo da ingestéo de fluidos,

desidratacéo

Ingestéo deficiente
Aspiracédo
Edema periférico provocado pela hipoalbuminémia

Desidratacéo, secura das mucosas / conjuntiva

Disfuncéo cardiaca, faléncia renal

Taquicardia

Hipertenséo seguida de hipotenséo
Arrefecimento periférico

Cianose periférica e central

Livedo reticularis

Atraso da circulagdo venosa

Urina escura

Oliguria, andria

Disfunc¢éo neurolégica

Diminuigdo do nivel de consciéncia

Sonoléncia crescente
Dificuldade em despertar

Auséncia de reagdo a estimulos verbais ou tacteis

Diminuicédo da capacidade de

comunicar

Dificuldade em encontrar palavras
Palavras monossilabicas

Frases curtas e tardias
Respostas desajustadas

Sem resposta verbal

Delirio terminal

Sinais precoces de faléncia cognitiva
Agitacdo, inquietacdo
Movimentos repetitivos, sem sentido

Gemido, lamentacao

Disfuncao respiratoria

Alteracao do ritmo ventilatério (inicialmente aumenta, e depois

diminui)
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Diminuicao do volume corrente de ar
Padrdes anormais de respiracdo: apneia, Cheyne-Stokes,

respiragbes agonicas

Disfagia

Tosse, engasgamento

Perda da capacidade de ingerir Perda do reflexo de degluticdo

Acumulagéo de secregdes orofaringeas e traqueais

Gorgolejo

Incontinéncia vesical ou intestinal
Perda do controlo dos esfincteres Maceracao da pele

Candidiase perineal

b Tensao ou contragao da pele entre os olhos e/ou na fronte (“fazer
or
caretas”)

Perda da capacidade de encerrar as Olhos abertos
péalpebras Visualizagdo da conjuntiva

Acontecimentos raros e inesperados

“Explos&o” de energia imediatamente antes do momento da morte

Aspiragéo, sufocacao

Fonte: (Emanuel et al, 2010, p.3)

E de salientar que os sintomas podem variar de acordo com a origem da doenca, sendo
gue os sintomas respiratérios e o delirio assumem na agonia maior relevancia em
detrimento da dor (tabela n.° 2) (Barbosa & Neto, 2010).

TABELA N.° 2 — Frequéncia de sintomas nos 3 ultimos dias de vida

FREQUENCIA DE SINTOMAS NOS 3 ULTIMOS DIAS DE VIDA
Confuséo 55%
Respiracdo Ruidosa / estertor 45%
Agitacéo 43%
Dor 26%
Dispneia 25%
Nauseas e vomitos 14%

Fonte: (Adaptado de F. Nauck et al.; EJPCare 2000, como citado em Barbosa & Neto, 2010, p. 393)

Alguns destes sintomas podem ser condicionados e até mesmo agravados pela presenca
de retencdo urinaria, fecalomas e Ulceras de pressdo. Num doente em agonia, 0

aparecimento subito de agitacdo é impreterivel excluir a presenca de fecalomas e/ou

retencdo urinaria (Barbosa & Neto, 2010).

E importante que os profissionais de salde tenham atenco a todas estas alteragdes
fisiologicas no doente para intervir de modo adequado, mas acima de tudo é fundamental

que estes discutam as prioridades, bem como, o planeamento dos cuidados baseados
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numa comunicacdo assertiva e empdética com o doente e sua familia com o intuito de
controlar os sintomas, promover conforto e bem-estar e cuidar da dimenséo psicologica,
afetiva, emocional e espiritual do doente em agonia que sdo a base do cuidado nesta
fase (Santos, 2011).

2.1. PRINCIiPIOS DO PLANO DE CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

Durante os ultimos dias ou horas de vida, o doente continua a necessitar de cuidados
especializados. O plano de cuidados ¢€ individual e personalizado e deve dar resposta as
necessidades globais tanto do doente como da sua familia (Barbosa & Neto, 2010). Além
de contemplar a terapéutica especifica para cada sintoma fisiolégico, o plano de cuidados
também deve ter em conta medidas de conforto, apoio psico-emocional ao doente e a
familia, para um controlo rigoroso de sintomas (ANCP, 2009). Como a condi¢do do
doente e a capacidade da familia para lidar com a situacdo pode mudar com frequéncia,
€ assim, fundamental que o plano de cuidados seja reavaliado regularmente e o0s
objectivos terapéuticos redefinidos conforme as necessidades (Emanuel et al, 2010). A
terapéutica farmacoldgica dirigida ao doente em agonia ‘tem de seguir uma Iégica de
racionalidade terapéutica de forma muito cuidadosa” (ANCP, 2009, p. 296). E muito
importante simplificar a medicacdo e adequar a via de administragdo (Barbosa & Neto,
2010). Para a maioria dos medicamentos utilizados para o tratamento de doencas
crénicas (anti-hipertensores, antidiabéticos orais, anticoagulantes, antidepressivos,
diuréticos, protetores gastricos, multivitaminas, corticoides, broncodilatadores), a sua
administracao deve ser ponderada e suspensos 0s que ndo oferecem qualquer beneficio
terapéutico para o doente nesta fase (ANCP, 2009). Também a via de administracao
deve ser bastante prudente pois, quando a via oral esta comprometida, as vias de elei¢do
sao a via subcuténea e a via rectal. Ambas implicam menos riscos e desconforto para o
doente (SECPAL, 2005).

E fundamental fomentar junto do doente e da sua familia que “os cuidados continuam a

ser ATIVOS” e obedecem aos seguintes principios:

e “As expectativas bioldgicas previsiveis para cada doente;

. Os objetivos da terapéutica e os beneficios de cada tratamento;

e Os efeitos adversos de cada tratamento;

e A necessidade de ndo prolongar a agonia, bem como de néo abreviar a morte” (Barbosa &
Neto, 2010, p. 390).
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N&o obstante, a avaliacdo que os profissionais de saude fazem dos sintomas nos ultimos
dias de vida pode ser diferente da avaliacdo do doente (Ministerio de Sanidad y
Consumo, 2008). Bem como, as alteracbes na condicdo do doente podem ocorrer
subitamente e inesperadamente, sendo que os cuidados devem ser capazes de
responder rapidamente. Isto é particularmente importante quando o doente esta em casa,
para evitar a readmissdo hospitalar desnecesséaria (Emanuel et al, 2010). E fundamental
“fomentar uma ATITUDE PREVENTIVA, de forma a nos anteciparmos a possiveis
complicagbes que possam vir a ocorrer” (Barbosa & Neto, 2010, p. 391). Deste modo, 0s
ultimos dias ou horas de vida de uma pessoa devem ser tdo positivas quanto possivel e
uma preparacdo antecipada e educacado da familia sdo essenciais para reduzir os niveis
de ansiedade, stress, desconforto que possam surgir (Emanuel et al, 2010). Os familiares
sempre que possivel devem “participar nas decisbes a adotar e tomar parte ativa dos
cuidados” (Barbosa & Neto, 2010, p.391). Assim sendo, as alteracdes propostas, como
por exemplo, a suspensao de terapéutica farmacologica fatil ou a simplificacdo alimentar
deve ser devidamente explicada a familia para que ndo seja interpretada como um

desinvestimento ou abandono por parte da equipa.

De igual modo, algumas situagbes, como por exemplo, suspender tratamentos
considerados futeis, desproporcionados e inadequados, nomeadamente, a hidratacéo
artificial, a entubacdo nasogastica ou a sedacdo do doente em agonia, podem levantar
dilemas éticos nos profissionais de saude, e consequentemente, dificuldade nas tomadas
de deciséo. A fim de reduzir essas duvidas e tensfes é basilar discutir e decidir o plano
de cuidados de cada doente em equipa multidisciplinar (Barbosa & Neto, 2010). Também
“a decisdo sobre o local da morte, seja em hospital ou em domicilio, deve ser feita em
conjunto com a familia, previamente discutida com a equipe e consideradas as condicfes
e recursos de apoio, como estrutura domiciliar, familiar e do cuidador” (ANCP, 2009, p.
298). Nesta fase da doencga, as intervengdes executadas para o controlo de sintomas séo
praticamente as mesmas que se utilizam em fases anteriores, independentemente da
etiologia da patologia, e depende dos recursos existentes, da formacao e da experiéncia
da equipa. E crucial que o plano terapéutico seja definido tendo por base a adequacéo da
via de administracdo dos farmacos, a adequacdo e simplificacdo da medicacéo,
antecipacdo de eventuais complicagcbes e a implementacdo de um conjunto de medidas
gerais (Barbosa & Neto, 2010). Por sua vez, quando ndo € possivel controlar a
sintomatologia do doente em estado agénico com os tratamentos mais adequados, é
necessario recorrer a sedacao. A sedacao paliativa define-se como o uso de farmacos
especificamente sedantes para reduzir o sofrimento intoleravel, derivado de sintomas

refratarios, mediante a diminuicdo do nivel de consciéncia do doente. A indicacdo de
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sedagdo paliativa deve cumprir uma série de garantias éticas, nomeadamente, o
processo de tomada de decisdo de sedacgéo paliativa deve ser realizado com a equipa
multidisciplinar, doente e familia; e uma adequada execucdo e monitorizacdo do
tratamento (Alonso, Vilches & Diez, 2008).

O doente e a familia sdo o alvo central dos cuidados e a sua singularidade deve ser
respeitada. Estes constituem o objeto da unidade de cuidados. Neste contexto, 0s
membros da familia podem ter ou ndo lacos de sanguinidade com o doente, sendo
considerados como aqueles individuos que prestam apoio proximo e com quem o doente
tem uma relacdo significativa. (National Consensus Project for Quality Palliative Care,
2009). Assim, a qualidade do atendimento deve procurar desenvolver um plano
terapéutico individualizado, e deve ser alcancado através de um processo de tomada de
decisdo compartilhada com a equipa de salude, o doente e a familia, através de uma
comunicagdo clara que reconhece os valores, objectivos e preferéncias do doente e sua
familia. (Steinhauser et al, 2000). Deste modo, € muito importante que as intervengdes
prestadas ao doente e sua familia em cuidados paliativos, assentem nas seguintes areas:
prestar cuidados globais centrados no doente ao longo de um continuum, sendo que o
doente e a sua familia sdo o objeto da unidade de cuidados; promover a dignidade e
autonomia do doente; suprimir 0 estigma de que ja ndo ha nada a fazer e valorizar a
postura reabilitadora de que ha sempre qualquer coisa a fazer mesmo quando a cura ja
ndo é possivel, adotando assim uma concec¢ao terapéutica activa; e proporcionar um
ambiente calmo, tranquilo e seguro focado numa comunicacdo aberta. Tendo presente
como foco de atencdo todas estas areas, o controlo de sintomas acabam por ser

influenciadas positivamente (Barbosa & Neto, 2010).

2.2. CONTROLO DE SINTOMAS EM AGONIA: UM FOCO DE INTERVENCAO DE ENFERMAGEM
NA PROMOCAO DO CONFORTO

O conforto é pensado ndo apenas como um conceito, mas um complexo constructo de
interesse para a area de enfermagem (Kolcaba,1992; Morse, 1992). Kolcaba (1991)
concluiu que o conforto tem como finalidade proporcionar: calma (o estado de
tranquilidade ou satisfacéo), alivio (0 estado de ter um desconforto especifico aliviado) e
transcendéncia (o estado no qual alguém estéd acima dos problemas ou dor). Destes trés
sentidos, surgem trés categorias de necessidades de conforto: necessidade de calma,

alivio e transcendéncia.
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A construgdo do conforto exige que o profissional de saude e nomeadamente o
enfermeiro reduza o desconforto, para isso e segundo MacDonald (como citado em
Barbosa & Neto, 2010, p. 63), “o controlo inadequado dos sintomas ao longo da trajetéria
da doenca, para além de produzir sofrimento, poderéa ter um efeito adverso na progresséao
da doenga”. Isto traduz-se em duas ideias chave. Por um lado, ao controlarmos
adequadamente os sintomas estamos a favorecer ndo s6 a qualidade de vida, como
também a quantidade da mesma, e por outro, a manutencdo de terapéutica futil num
doente em fim de vida é sinénimo de ma pratica clinica. Assim, o principal objetivo dos
cuidados paliativos € prevenir e aliviar muitos dos sintomas impostos pela doenca e
respetivos tratamentos, e consequentemente o sofrimento que dai advém, incluindo a dor
e a angustia (National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2009). A avaliagdo
dos sintomas deve ser feita de uma forma multidimensional tendo em conta o contexto
em que os cuidados séo prestados e o seu impacto sobre o doente e a sua familia. A
valorizacdo de determinado sintoma pode né&o coincidir entre o doente e o profissional
que cuida. Deste modo, a procura deliberada de sintomas através de perguntas
tendenciosas sobre o que preocupa ou incomoda o doente favorece um melhor
diagnostico. Esta avaliacdo deve sem duavida, ser realizada por uma equipa
multidisciplinar pois, permite responder integralmente as diferentes caréncias do doente
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008).

No caso da doenca crénica e avancada, pela sua complexidade patolégica, surgem
multiplos e complexos sintomas que afetam todas as dimensfes da pessoa, e sdo de
dificil avaliagdo. Segundo Twycross (2003) a abordagem cientifica ao controlo dos
sintomas pode ser resumida em cinco categorias: avaliagdo, explicacdo, controlo,
observacdo e atencdo aos pormenores. A avaliagdo deve preceder-se ao tratamento e
deve procurar encontrar a causa do sintoma, bem como, 0 mecanismo patol6gico
subjacente. Para além da causa, devera ser avaliado o impacto emocional e fisico do
sintoma, a sua intensidade e os factores que de algum modo o condicionam. A
explicacdo € o ponto de partida para o tratamento. Explicar as causas dos sintomas e as
medidas terapéuticas de forma acessivel ao doente e sua familia contribuem em grande
medida para reduzir o impacto psicolégico e assim, reduzir a gravidade do préprio
sintoma. Também facilita a tomada de decisdo sobre as escolhas terapéuticas,
assumindo o doente e sua familia um papel ativo no seu processo de doenca. O controlo
exige monitorizacdo e revisdo constantes das medidas terapéuticas. E muito importante
gue o profissional de salde que cuida ndo espere que o doente se queixe. O mesmo
deve ser perspicaz em perguntar e observar, antecipando-se tanto quanto possivel ao

aparecimento dos sintomas previsiveis. Além disso, a associacdo e articulacdo de
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tratamentos farmacologicos com tratamentos ndo farmacoldgicos é fundamental. A
observacado regular utilizando instrumentos de medida estandardizados e métodos de
registo adequados como auxiliares, como por exemplo, a escala numérica da dor, a
ESAS ou o LCP, permitem sistematizar o seguimento, clarificar os objectivos e validar os
resultados das terapéuticas instituidas, de modo a promover a reavaliagdo continua das
intervencgdes instituidas. Além disso, sao instrumentos que para além de influenciar a
pratica clinica, induzem o profissional para uma filosofia de cuidados, mais centrada no
cuidar. Por fim, dar atencdo aos pormenores € imprescindivel e deve integrar todas as
fases anteriores. Cuidar dos detalhes otimiza o controlo de sintomas e minimiza os
efeitos secundarios adversos das medidas terapéuticas, diminuindo assim a sensac¢ao de
abandono por parte do doente e promovendo a sua dignidade e qualidade de vida
(Twycross, 2003; Barbosa & Neto, 2010).

Em cuidados paliativos recorre-se as constantes de conforto (presenca de sintomas,
gualidade do sono e bem-estar psicologico), para uma adequada monitorizagéo
sintomatica (Barbosa & Neto, 2010). O conforto é algo esperado por todo o doente,
mesmo que esteja em estado agonico, necessita de presenca de solicitude, de atencéo,
de protecdo e de uma atitude de compaixao dos profissionais de saude, nomeadamente
dos enfermeiros que permanecem com eles nas 24 horas do dia. Assim, com vista a

fortalecer o bem-estar surge a necessidade de minimizar os sintomas que surgem.

2.2.1. DOR

O controlo da dor deve ser uma prioridade no doente que vivéncia os seus Ultimos dias
ou horas de vida. Pois, € um fendmeno fisiolégico de importancia vital e em caso de
tratamento inadequado é gerador de intenso sofrimento, o que reduz substancialmente a
qualidade de vida da pessoa (DGS, 2008). A dor é um sintoma predominante entre os
doentes em cuidados paliativos, mas dificimente emerge nesta Ultima fase, se
anteriormente ndo se manifestou (ANCP, 2009). Se previamente o controlo da dor estava
a ser eficaz, a maioria dos doentes quando chegam ao estado de agonia ndo irdo
apresentar episoddios de agudizagdo da dor, caso mantenham a terapéutica analgésica
(Barbosa & Neto, 2010). Num doente inconsciente, prostrado ou com dificuldade em
expressar-se oralmente, a dor pode ser dificil de avaliar sendo importante a observagéo e
pesquisa constantes de sinais de desconforto bem como, a emissdo de gemido, a

presenca de caretas e tensao facial e taquicardia (Emanuel et al, 2010).
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Os analgésicos usados anteriormente para o controlo da dor devem ser mantidos em
doses equipotentes, procedendo-se aos reajustes necessarios de acordo com a via de
administracdo elegida. Importante referir que € necessario a prescri¢cao de terapéutica de
resgate para eventuais episodios agudos de dor. A morfina é o opiodide de eleicao para o
controlo da dor porque permite o controlo de outros sintomas como a dispneia, a fadiga, a
tosse, e ndo possui dose teto (ANCP, 2009). O uso de morfina oral e sistemas
transdérmicos de libertacdo prolongada, ndo devem ser iniciados num doente em agonia
porque had um atraso variavel em alcancar os niveis efetivos e 0 ajuste a dose terapéutica
é dificil. Eles ndo sédo adequados para situacGes que carecem de uma resposta rapida e
eficaz, tal como a dor ndo controlada. Contrariamente, se um doente anteriormente ja
tinha prescrito adesivos transdérmicos de derivados morfinicos, estes devem ser
mantidos como base da analgesia. No caso de a dor aumentar associar a administragao

de analgesia de acao rapida contra a dor (Adam, 1997).

Nem todas as dores sdo bem tratadas com opidides. Por exemplo, a dor éssea pode ser
aliviada por anti-inflamatérios néo esteroides e o espasmo muscular melhorado por um
relaxante muscular como o diazepam. Também a dor causada por uma boca seca implica
cuidados a boca, a retengdo urinaria requer o cateterismo vesical para drenagem de
urina, a presenca de fecalomas a administracdo de laxante ou realizagdo de enema de

limpeza, entre outros (Adam, 1997).

Em suma, a dor é um sintoma desafiador no doente em agonia devido as condi¢des
especiais em que a pessoa Se apresenta, muitas vezes em estado semicomatoso. E
importante que o enfermeiro adquira estratégias e competéncias de avaliagdo deste
sintoma, que tem um grande impacto negativo no doente e na sua familia, de modo a
intervir de forma auténoma e interdependente no seu alivio tendo sempre presente a
influéncia que esta tém em outras dimensbes do cuidar, nomeadamente, a nivel

psicolégico, social e espiritual.

2.2.2. DISPNEIA [ ESTERTOR RESPIRATORIO

A dispneia é um dos sintomas bastante frequente nos ultimos dias ou horas de vida de
uma pessoa e causador de grande mal-estar e desconforto fisico e psicolégico quer para
o doente quer para a familia. A dispneia é caracterizada pela sensacao desagradavel de
falta de ar ou dificuldade em respirar sendo acompanhada de taquipneia e ansiedade
(WHO, 1998). Por sua vez, a ansiedade agrava a dispneia e a dispneia agrava a

ansiedade, estabelecendo-se assim um ciclo vicioso (Barbosa & Neto, 2010). A sua
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causa € multifatorial, sendo que a intervencdo nesta fase consiste em diminuir a
sensacao de falta de ar por parte do doente através da reducéo dos ciclos respiratérios
(Barbosa & Neto, 2010). Assim, o alivio da dispneia centra-se em medidas
farmacologicas, sendo o farmaco de primeira eleicdo em situacbes de agonia, a
administracdo de morfina oral quando esta via ainda estd preservada, ou em caso
contrario por via retal ou subcutanea. Para o tratamento da ansiedade o uso de

ansioliticos também se revela pertinente no controlo da dispneia (Twycross, 2003).

A administracdo de oxigenoterapia por canula nasal ou ventimask (entre 2 a 4l/min.)
torna-se igualmente eficaz no alivio deste sintoma em doentes hipoxémicos. Em outros
doentes com niveis de concentracdo de oxigénio no sangue normais, tem um efeito
psicolégico calmante e tranquilizante (Barbosa & Neto, 2010). As medidas nao-
farmacoldgicas consistem em posicionar do doente com o leito elevado a 45°, coloca-lo
proximo de uma janela ou espago arejado, a utilizacdo de uma ventoinha, mas acima de
tudo encorajar o doente e sua familia a expressar os seus medos e angustias de modo a
proporcionar-lhes apoio psicolégico e emocional enfatizando que a falta de ar em si ndo é
perigosa (WHO, 1998).

O estertor respiratério € muito frequente no doente em agonia com o nivel de consciéncia
reduzida, sendo a dificuldade em expetorar evidente (Santos, 2011). Este € definido pelos
ruidos desagradaveis causado pelo acumulo excessivo de secrecdes na orofaringe e
traqueia, resultantes dos movimentos ventilatorios. Nao € sin6nimo de morte por asfixia
(WHO, 1998). O seu tratamento inicia-se pela explicacdo a familia de modo a reduzir os
seus niveis de ansiedade (SECPAL, 2005; Barbosa & Neto, 2010). Deste modo, o
conforto é o objetivo central do tratamento. O doente deve ser posicionado em decubitos
laterais de modo a facilitar a drenagem das secrec¢fes, sendo que a aspiracao s6 deve
ser utilizada em casos extremos devido ao desconforto que condiciona este procedimento
(WHO, 1998; Barbosa & Neto, 2010; Santos, 2011). Também é muito importante

intensificar os cuidados de higiene oral para facilitar a remogéo de secrecoes.

Em termos farmacolégicos, o recurso a anticolinérgicos do tipo escopolamina ou
butilescopolamina, podem ser benéficos, pois diminuem a producdo das secrecdes
brénquicas. Deste modo, torna-se impreterivel a sua administracdo antes de se instalar a
respiracdo ruidosa (WHO, 1998; Barbosa & Neto, 2010; Santos, 2011). No caso do
estertor respiratério jA se encontrar presente, poder4d se administrar diuréticos,

principalmente em situacdes de faléncia ventricular esquerda (Barbosa & Neto, 2010).
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2.2.3. ALTERACOES NEUROLOGICAS

As alteracdes neurolégicas associadas com o processo de morte sdo resultado de
multiplos fatores concorrentes irreversiveis, podendo seguir dois padrdes diferentes. A
maioria dos doentes nos seus ultimos dias ou horas de vida tendem a apresentar uma
diminui¢@o do nivel de consciéncia que o conduz ao coma e de seguida a morte. Por sua
vez, outros doentes no mesmo estado podem apresentar estados de agitagdo, confusdo
e delirio que muitas vezes esta associado a problemas emocionais antigos ou conflitos
interpessoais mal resolvidos no passado (Emanuel et al, 2010; Barbosa & Neto, 2010).
Esta ultima situacdo em particular, é extremamente angustiante para os familiares. E
fundamental explicar aos familiares que o delirio terminal ndo é necessariamente causa
de sofrimento no doente, sendo importante reforcar “a necessidade da afirmacdo do
conforto como objetivo principal ao invés do prolongamento da vida, jA que o delirium
intratavel pode ser um pronuncio de morte” (Santos, 2011, p.630). Deste modo, o
enfermeiro deve assegurar um ambiente calmo e tranquilo, com luminosidade adequada
mesmo durante a noite (Barbosa & Neto, 2010). Também deve aconselhar a familia a
conversar com o doente mesmo estando inconsciente, enfatizando a premissa que o
sentido auditivo € o Ultimo a desaparecer, encorajando-a assim a realizar as Ultimas
despedidas e a dar permissdo ao doente para morrer. O estimular o toque também é
muito importante pois, aumenta a comunicacao entre os membros da familia e permite a

demonstracdo de afeto pelo outro (Emanuel et al, 2010).

Quanto ao tratamento farmacol6gico, o haloperidol é o farmaco de eleicdo (Santos,
2011). Mas em situacdes de grande agitacdo “o procedimento a adotar é semelhante ao
referido para o delirio, podendo ser necessario recorrer a doses altas de midazolam e

levomepromazina, farmacos mais sedativos” (Barbosa & Neto, 2010, p. 397).

N&o obstante, o delirio também pode ter causas reversiveis no doente em agonia, sendo
elas a presenca de dor, de retencdo urindria ou obstipacdo. Antes de ser efetuada
alguma intervencéo farmacoldgica, devem ser pesquisados primordialmente a presenca
de algum destes sintomas. No caso da sua existéncia, o tratamento do delirio reversivel

passa por corrigir adequadamente as causas reversiveis (Emanuel et al, 2010).

2.2.4. ALTERACOES NUTRICIONAIS E DE HIDRATACAO

Com a chegada de um doente ao estado de agonia, a fraqueza, a debilidade e
vulnerabilidade da pessoa aumenta e a necessidade de ingestdo de nutrientes e de

liquidos diminui drasticamente, chegando ao ponto que o doente deixa mesmo de comer.
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Inicia-se entdo a preocupacdo dos familiares e de alguns profissionais de saude pois,
expressam o medo de que o doente possa morrer a fome (Emanuel et al, 2010, Barbosa
& Neto, 2010). Segundo Emanuel et al (2010) a alimentagdo enteral ou parentérica nao
melhoram o controlo de sintomas nem prolongam a vida, no qual as adocdo destas
atitudes terapéuticas perante o doente em agonia sdo sem duvida desproporcionadas e
ndo trazem qualquer tipo de beneficio terapéutico para o doente. Por outro lado, a
anorexia pode ser Util porque a cetose resultante pode levar a uma sensacédo de bem-
estar e desconforto. lgualmente a desidratacdo nas ultimas horas de vida pode produzir
endorfinas causando também sensacdo de bem-estar (Emanuel et al, 2010) Mais uma
vez se torna fulcral intervir junto da familia explicando-lhe que o desinteresse pela
alimentacédo por parte do doente ndo corresponde ao agravamento da doenga, mas sim a
um processo natural e consequéncia da doenga. O forcar a ingestdo de alimentos pode
causar mal-estar no doente, nomeadamente nduseas e vomitos, problemas de aspiragéo,
pondo em causa a qualidade de vida do mesmo. E a administracdo de fluidos
intravenosos ou por hipodermdclise nesta fase pode aumentar os edemas periféricos ou
pulmonares piorando assim a dispneia e o estertor respiratério se presentes (Emanuel el
al, 2010). Assim, em doentes que referem sensacédo de sede e/ou xerostomia, a atitude
mais adequada consiste em reforcar os cuidados com a mucosa oral, como serdo

descritos mais adiante (Barbosa & Neto, 2010).

2.2.5. IMOBILIDADE E CUIDADOS COM A PELE

A fraqueza e a fadiga aumentam a medida que o doente se aproxima da morte, e, é
provavel que este seja incapaz de se mobilizar na cama ou até mesmo levantar a cabega
sozinho. As simples pregas dos lengois podem-se tornar desconfortaveis e a pressao
continua sobre a mesma area da pele, em particular proeminéncias 6ésseas aumentam o
risco de isquemia da pele e de dor, o que consequentemente pode conduzir ao

aparecimento e desenvolvimento de ulceras de pressdo (Emanuel et al, 2010).

E fundamental mobilizar de forma passiva e cuidadosa o doente de forma a evitar
desconfortos. Nesta fase os posicionamentos deveréo ser realizados apenas aquando do
banho, mudancas de fralda, quando o doente solicita, etc., e ndo a cada duas ou trés
horas (Barbosa & Neto, 2010). Também € de grande interesse conhecer a posicdo mais
confortavel para o doente - decubito lateral com as pernas fletidas. Este posicionamento
diminui o estertor respiratério e facilita os cuidados com a pele. Permite igualmente a

administracdo de medicacdo por via rectal quando assim prescrita (SECPAL, 2005).
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Para a prevencao das Ulceras de pressdo é importante que o doente mantenha a pele
limpa e seca, sem descurar as massagens com creme hidratante para manter a pele
hidratada. A massagem pode tornar-se num momento de relaxamento e conforto para o
doente, e a0 mesmo tempo de comunicacao eficaz entre o doente — familia ou doente —
profissional de saude. E imperioso a presenca de um colchdo anti-escaras com lengois
limpos e secos e sem pregas sob o corpo do doente (Barbosa & Neto, 2010).

A mobilizacdo passiva e os cuidados com a pele sdo sem duvida mais um foco de
atencdo dos cuidados de enfermagem para proporcionar conforto e bem-estar ao doente.
Associado a estas medidas € importante que o enfermeiro também tenha em atencdo o
ambiente onde se encontra o doente. Deste modo, deve procurar manter o quarto com
um ambiente calmo e tranquilo, com uma temperatura amena e incentivar os familiares a
tocar no doente de modo a expressar carinho e presenga, conversar mesmo que este

nao esboce respostas e evitar conversas desagradaveis (ANCP, 2009).

2.2.6. CUIDADOS COM MUCOSAS E CONJUNTIVAS

Manter a superficie das membranas mucosas humedecida através da higiene oral, nasal
e conjuntival, proporciona conforto ao doente e diminui a sensacdo de sede mesmo em
estado de desidratacdo (Emanuel et al, 2010). A xerostomia é referida por um grande
namero de doentes com doenca oncoldgica avancada e progressiva e apresenta grande
incidéncia no idoso (Feio & Sapeta, 2005). A hidratacéo a nivel local e tépico a cada 15 a
30 minutos permite humedecer e limpar a mucosa, o que minimiza a sensacao de sede e
evita maus odores. (Emanuel et al, 2010). A humidificacao pode ser realizada através da
utilizacdo de liquidos simples como solucées de bicarbonato de sodio, soro fisiol6gico, ou
até mesmo, agua com umas gotas de limdo. Também a utilizacdo de saliva artificial pode
fornecer um efeito mais duradoiro (Feio & Sapeta, 2005). A mucosa oral e nasal devem
ser revestidas por uma fina camada de vaselina de forma a reduzir a evaporacédo e a
conjuntiva com um gel oftadlmico lubrificante a cada 3 — 4 horas, ou lagrimas artificiais ou
de solucéo salina fisiologica a cada 15 a 30 minutos, para evitar olhos dolorosos e secos
(Emanuel et al, 2010). Neste sentido, o cuidado com as mucosas e conjuntivas é uma
intervencdo de alta sensibilidade dos cuidados de enfermagem e que podem contribuir
em grande medida para o alivio do desconforto sentido pelo doente e influenciar

positivamente a qualidade de vida nos ultimos dias.

Em sintese na perspetiva de cuidar do doente em agonia na promocao do conforto, €

importante que olhemos para o doente em agonia com um corpo que possui emocgodes e
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sensacoes. A eficacia da intervencdo do enfermeiro no controlo dos sintomas promove o

bem-estar e deste modo o conforto é alcancado.
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3. OS FAMILIARES DO DOENTE EM AGONIA: NECESSIDADES DE
SUPORTE E APOIO EMOCIONAL

“E fundamental que o paciente se sinta seguro e acolhido em seu ambiente, com a
presenga continua de alguém querido a seu lado. Alguém amoroso o suficiente para
cuidar dos detalhes do seu conforto e, ao mesmo tempo, ter o desapego de permitir

uma partida serena e digna’”.
Maria Goretti S. Maciel (como citado em ANCP, 2009, p. 298)

A familia é sem divida o espaco onde cada um dos seus elementos procura encontrar o
seu equilibrio e harmonia interior. Em situagfes de crise, que surgem ao longo da vida, a
pessoa recorre habitualmente ao apoio da familia para conseguir superar as dificuldades
encontradas. Quando confrontados com uma situacdo de doenca potencialmente fatal,
tanto o doente como a familia sofrem alteracdes na sua estrutura e funcionamento, sendo
necessario “...) uma dificil adapta¢do a sua nova situacao social, familiar e espiritual, o
que implica um processo de reajustamento da sua estrutura, papeis, padrdes de
comunicacdo e das relagbes afetivas dos seus membros” (Cerqueira, 2005, p.33).
Podemos assim dizer que a doenca de um familiar que vivéncia a proximidade da morte &
sinbnimo de doencga no seio familiar, isto porque, os membros que a compde (...
também atravessam um momento exigente e delicado, na medida em que tém de
confrontar-se com um processo de doenca muitas vezes complexo, fisica e
emocionalmente desgastante, onde é necessario lidar com as sucessivas perdas do seu
ente querido” (Pereira, 2010, p. 62). Neste sentido, assim como o doente, a familia
também deve ser alvo dos nossos cuidados pois, encontra-se em sofrimento pela

angustia da separacédo, sendo que estes devem ser intensificados nesta fase da doenca.

Importa referir que no contexto dos cuidados paliativos, o conceito de familia ndo se
cinge apenas aos membros com relagdes de consanguinidade, é muito mais vasto sendo
entendida como uma ‘“rede de relacionamentos entre pessoas que compartilham as suas
vidas e tém estabelecida entre si uma relacdo de afeto particularmente estreita e
significativa” (Pereira, 2010, p. 63). Também a CIPE versao 1.0 (ICN, 2006, p. 171) define
familia como um “grupo de seres humanos vistos como uma unidade social ou um todo
coletivo, composta por membros ligados através da consanguinidade, afinidade
emocional ou parentesco legal, incluindo pessoas que sdo importantes para o cliente”.
Deste modo, sao considerados membros da familia, todas as pessoas com relacdes de
proximidade, intimidade e de afeto com o doente. Atendendo as ligacbes psico-
emocionais que unem o doente a sua familia e que neste momento da vida se

intensificam, é fundamental que os cuidados paliativos englobem o apoio a familia como
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uma estratégia de cuidados pois, se a familia esta satisfeita, a probabilidade do doente

estar satisfeito € maior (Twycross, 2003).

A situacdo familiar de um doente em fim de vida caracteriza-se pela presenca de um
grande impacto emocional, condicionado por multiplos temores e medos que, como
profissionais de salude devemos saber reconhecé-los e aborda-los sempre que possivel.
A representacdo da morte esta sempre presente de forma mais ou menos explicita, assim
como, 0 medo do sofrimento, da incerteza de receber cuidados de salude adequados, a
duvida de que serdo capazes ou terdo forcas para cuidar, os problemas que podem surgir
no momento da morte, etc. Nao esquecer que muitas vezes esta é a primeira experiéncia
deste tipo tanto para o doente como para a sua familia e que a tranquilidade da familia
repercute-se diretamente sobre o bem-estar do doente (SECPAL, 2005). Se ndo tivermos
devidamente em conta a familia do doente, ndo poderemos ajuda-lo com eficacia.
Durante o periodo de doencga, os familiares desempenham um papel preponderante e as

suas reacdes contribuem muito para a prépria reagéo do doente (Kubler-Ross, 1996).

Porém, o impacto que a doenca terminal exerce sobre o ambiente familiar pode ser
influenciado também por diferentes fatores, desde os que estdo relacionados com a
doenca (controlo de sintomas, comunicacdo, ndo adequacao dos objetivos do doente e
sua familia), como os que estéo relacionados com o ambiente social e circunstancias da
vida do doente (personalidade do doente, natureza da qualidade das relagdes familiares,
reacbes do doente e da familia a perdas anteriores, estrutura prévia da familia e do
momento evolutivo, qualidade de habitacdo, apoio da comunidade) (Pacheco, 2004,
SECPAL, 2005). Igualmente, as necessidades das familias variam desde o momento do
diagndstico e continuam de diversas formas durante muito tempo depois da morte. Por
isso, a quantidade e o tipo de cuidados prestados pelos familiares cuidadores geralmente
nao é estatico, e pode mudar o envolvimento e interesse destes ao longo da trajetéria da
doenca (Payne et al, 2008). Com a consciencializagdo da iminéncia da morte, a familia

vive este periodo de forma muito particular podendo adotar

“(...) os seus proprios mecanismos de defesa, em grande parte relacionados com o tipo de
relacdo que mantinha com a pessoa doente, e que poderdo ir desde um aumento do
convivio e uma certa infantilizacdo do doente, até quase ao seu abandono, como tentativa

de esquecimento e fuga da triste realidade” (Pacheco, 2004, p. 137).

Segundo Kibler-Ross (1996) os membros da familia experienciam diferentes estadios de
adaptacdo semelhantes ao do doente (negacdo e isolamento, raiva, frustragéo,
depresséo e aceitacdo). Por conseguinte, a familia sofre certas influéncias dependendo

muito da atitude do doente. Nem todos os doentes e suas familias passam
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obrigatoriamente por todas estas fases, mas € importante que o profissional saiba
identificar cada uma delas para melhor compreender e atender os mesmos, nas suas

necessidades biopsicossociais e espirituais (ANCP, 2009).

No dominio dos cuidados paliativos, os profissionais de saude em especial os
enfermeiros, pois sdo os profissionais mais envolvidos no processo de cuidados, devem
proporcionar ao maximo o envolvimento da familia nos cuidados prestados ao doente,
enfatizando a importancia da sua presenca junto do mesmo, visto que esta é que detém o
maior conhecimento das preferéncias, habitos, interesses e preocupacdes do doente,
indispensaveis no processo de cuidar. Nesta perspetiva, “as pessoas mais préximas e
importantes para o doente poderdo contribuir para que este viva com 0 maximo de bem-
estar até ao momento da morte, dando-lhe o apoio emocional que |hes for possivel e
acompanhando-o” (Pacheco, 2004, p. 135). Torna-se assim primordial que os
enfermeiros desenvolvam um conjunto de intervencdes que lhe permitam apoiar quer o
doente quer a familia, nos seus ultimos momentos, de modo a facilitar as relagfes e a
comunicagdo entre todos os membros que compde a familia. Além disso, devem habilitar
os familiares cuidadores de conhecimentos e habilidades para uma efetiva colaboragéo
conjunta na prestacdo de cuidados ao doente em agonia, esclarecendo eventuais
davidas, dificuldades, medos sentidos, dando-lhes assim o apoio necessario. Por sua
vez, para a familia a consciéncia de aproximacao rapida e inevitadvel da morte tem um
significado muito especial e € gerador muitas vezes de sentimentos de ambivaléncia. Se
por um lado deseja que o seu familiar doente permanega vivo durante mais tempo, de
modo a evitar a separacdo e a auséncia, por outro, deseja que o seu sofrimento termine o
mais rapido possivel, desejando inconscientemente a sua morte. E importante que o
enfermeiro assegure a familia que estes sentimentos sdo normais e nao devem ser

geradores de culpa (Barbosa, 2006 como citado em Silva, 2009).

Apesar de desgastante, “o cuidar de um familiar em fase terminal é referido pelos
familiares como um tempo Unico e gratificante, que contribui para o amadurecimento e
crescimento pessoal e espiritual do cuidador” (Barbosa & Neto, 2010, p.754). Deste
modo, a grande preocupacgédo e foco de atengdo dos profissionais de saude em cuidados
paliativos na fase final da vida, consiste basicamente em garantir qualidade de vida nos
momentos finais, proporcionando uma morte digna ao doente e fornecer auxilio na

manutencédo do equilibrio possivel a familia (ANCP, 2009).

Em particular na familia existe sempre um membro que assume o papel de cuidador
principal. Este é definido como aquele familiar que esta mais envolvido e assegura a

maior parte dos cuidados e das decisdes que se destinam ao doente (Barbosa & Neto,
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2010). O facto de vivenciar mais de perto o processo de doenca esta sujeito a maior
sobrecarga e stress (ANCP, 2009). Esta sobrecarga tem consequéncias para a saude e
bem-estar do préprio individuo durante e ap6s o luto. A preparacdo adequada para a
prestacdo de cuidados pode ser uma forma de prevenir a sobrecarga dos cuidadores
(Payne et al, 2008). Num estudo realizado por Scott (2001 como citado em Payne et al,
2008), constatou que a preparacado insuficiente para a prestacdo de cuidados contribui
significativamente com efeitos negativos sobre a saude mental da familia. A falta de
informacdo e de reconhecimento por parte da equipa de salde pode aumentar a
sensacdo de isolamento e dificuldades sentidas por esta. Contrariamente, quando 0s
familiares cuidadores estdo bem informados e estabelecem uma boa relacdo assente na
confianga com os profissionais de saude, verifica-se uma experiéncia significativa no
processo de cuidar, com menor ansiedade (Andershed & Ternestedt, 2001 como citado

em Payne et al, 2008).

7

Cuidar de um doente terminal é extremamente exigente pois, € necessario despender
muito tempo e dedicacdo. Os profissionais de saude devem estar atentos e incentivar os
cuidadores a cuidar de si mesmos, solicitando a sua colaboragéo sempre que necessario.
Ao proporcionar a participacdo do cuidador na fungcdo de cuidar promove ‘o ajuste a
situagdo e uma melhor adaptagdo a perda” (Barbosa & Neto, 2010, p. 757). Dar reforco
positivo aos esforcos adaptativos da familia, manifestando interesse e preocupacédo
verdadeiros pelos seus problemas e pelo seu desgaste fisico e psicolégico, constitui uma
oportunidade para prestar apoio emocional, moral e social, bem como, facilitar a

comunicacéo (Barbosa & Neto, 2010).

A conferéncia familiar € uma forma estruturada de intervencao junto da familia, que
permite ao doente, aos seus familiares e a equipa de saude néo sé partilhar informacao e
sentimentos, como faculta ajuda na reestruturagdo de alguns padrfes de interagdo no
seio familiar (Neto, 2003). Em cuidados paliativos, a conferéncia familiar facilita a
elaboragdo e hierarquizacdo dos problemas; discussdo das diferentes opcdes de
resolucdo das situagfes em equipa, tendo plena consciéncia que o doente e a sua familia
estdo integrados na mesma; e a construgédo de consensos, decisdes e planos — tabela n.°
3 (Barbosa & Neto, 2010).
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TABELA N.°c 3 — Conferéncia Familiar

CONFERENCIA FAMILIAR

e Interpretar novos sintomas e dados clinicos;

Clarificar os e Explorar op¢des terapéuticas;
objectivos dos e Apoiar na tomada de decisdes relativas a dilemas (nutrigdo, hidratacéo,
cuidados internamento, ressuscitacao, etc.);

e  Explorar expectativas e esperancgas.

e Detetar necessidades nao satisfeitas (no doente e cuidadores);
Reforcar a
e Ensinar estratégias de manejo dos sintomas e outras;
resolucéo de
e Discutir assuntos de interesse especifico dos familiares;
problemas
e Explorar dificuldades na comunicacgéo.

e Validar e prever o espectro de rea¢Bes emocionais;

. e Validar o esforgo e trabalho da familia, convidar & expressao das
Prestar apoio e ) )
preocupagdes, medos e sentimentos ambivalentes;
aconselhamento
e Ajudar a resolugdo dos problemas por etapas e mobilizando os recursos

familiares.

Fonte: (Neto, 2003)

Nem todas as familias carecem da realizacdo de conferéncias familiares, mas aquelas
que apresentam comportamento e atitudes desajustadas, este tipo de abordagem familiar
pode ser muito vantajoso. A possibilidade de reunir varios membros da familia permite
melhorar: a comunicacao, a adesao do doente a terapéutica, o controlo de sintomas e
diminuir o sofrimento vivenciado por todos (Neto, 2003).

O apoio a familia constitui uma das pecas fundamentais em cuidados paliativos pois,
promove o0 ajuste pessoal de cada elemento da familia a situacdo de doencga, reduz os
constrangimentos do cuidar e possibilita uma adaptagcdo normal a perda (Barbosa & Neto,
2010). Muitas vezes s é necessario estar junto da familia para a escutar e compreender
mais do que qualquer procedimento técnico, e essa é a tarefa mais dificil para alguns
enfermeiros pelo envolvimento emocional que esta situagdo implica. O estabelecer uma
relac@o de ajuda é basilar no processo de cuidar do doente em agonia e sua familia, que

pela vivéncia da iminéncia da morte, experienciam intenso sofrimento.
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1. A FILOSOFIA E OS PRINCIPIOS DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Durante varios séculos, a medicina esteve centrada para o controlo de sintomas que o0s
doentes comportavam, de acordo com 0s meios técnicos e conhecimentos existentes em
cada época, sem ter outro meio para agir sobre a causa da doenca em si (Abiven, 1997).
Seguindo esta linha de pensamento pode-se dizer que o cuidar possuia maior enfoque
comparativamente a cura, € a morte era vista como um processo de transicdo natural na

vida do ser humano.

A partir do século XX inicia-se uma viragem de paradigma. O avango crescente da
ciéncia, da medicina, da tecnologia que associadas a melhoria substancial das condicbes
higieno-sanitarias, alimentares e reestruturagdo dos sistemas de saude, bem como, o
impacto crescente dos recursos especificamente destinados aos doentes cronicos,
impulsionaram o0 aumento da longevidade. Associado a este fen6meno ocorre uma
transicdo epidemiolégica, no qual se inicia uma mudanca nas causas de morte
dominantes (Payne et al, 2008). A medida que o envelhecimento da popula¢do aumenta,
cada vez mais as pessoas morrem devido a uma doenca cronica grave, evolutiva e mais
prolongada, e os idosos em particular sdo mais propensos a sofrer de faléncia
multiorgénica no final da vida. As cinco principais causas de morte em 2020 serdo as
doencas cardiovasculares, cerebrovasculares, doencas respiratérias cronicas, infecbes
respiratorias e cancro do pulméao. Neste sentido, se cada vez mais as pessoas vivem até
uma idade avancada e as doencas cronicas tornam-se mais prevalentes, entdo o nimero
de habitantes com estes efeitos também aumentam. Isso significa que mais pessoas vao

necessitar de algum tipo de ajuda para o final da vida (Davies & Higginson, 2004).

Ao mesmo tempo, o nimero de cuidadores informais, especialmente mulheres que
tradicionalmente desempenhavam esse papel na sociedade, tem vindo a reduzir
drasticamente devido a sua entrada no mercado de trabalho. Igualmente, as familias sdo
cada vez menos numerosas, mais dispersas e variadas, afetadas pela migracao, divorcio
e factores externo, passando o fim de vida a acontecer com maior frequéncia no contexto
institucional. Deste modo, 0s servicos de salude sdo desafiados a prestar cuidados e
assisténcia a estes doentes com maior qualidade e dignidade (Davies & Higginson,
2004).

Contrariamente a esta tendéncia que desumaniza a intervencdo face ao doente
moribundo, a partir de 1940 surge um interesse crescente em melhorar os cuidados
prestados a pessoa em fim de vida. Emerge assim, o movimento moderno de cuidados

paliativos com Cicely Saunders, que como jovem enfermeira se interessa pelos cuidados
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aos moribundos e deteta que os tratamentos para o alivio da dor crénica séo
inadequados. Aos 33 anos inicia os estudos em medicina, e, a partir de 1951 realiza
estudos cientificos no hospital de St’ Joseph sobre a administragdo de morfina oral.
Concluiu que a dor néo é so de natureza fisica, mas sim a intera¢éo de véarias dimensoes,
nomeadamente, fisica, psicologica, familiar, social e espiritual da pessoa. Acentua que €
necessario cuidar da pessoa como um ser global. Cicely Saunders desenvolve pela
primeira vez o conceito de Dor Total (Total Pain et Whole Person Care) (Bounon, 2001, s.
p.). Em 1967 inaugura o St. Christopher Hospice reconhecido como o primeiro hospital
moderno e pioneiro do movimento dos cuidados paliativos, onde séo acolhidos doentes
em fase terminal. Lamau no seu “Manuel des soins Palliatifs” comenta num dos capitulos,
que a vida e obra de Cicely Saunders aparecem com um triplo significado: como um
protesto contra o facto de nos interessarmos tdo pouco por aqueles que vao morrer
brevemente, especialmente pelo facto do pouco que fizemos para aliviar a sua dor e 0
seu sofrimento; como um certificado de que a riqueza afetiva e moral sdo possiveis para
certos fins de vida; como um convite para alargar o nosso conceito de cuidado (Bounon,
2001). Mesmo depois de passado décadas este desafio mantém-se atual e necessita de
ser fortalecido.

Ao mesmo tempo, uma psiquiatra norte-americana, Elisabeth Kibler-Ross, natural da
suica, realizava um seminario destinado a estudantes de teologia sobre o tema “On
Death and Dying”, que serviu de base para o seu livro publicado em 1969 e traduzido
para portugués com o titulo «Sobre a morte e o morrer». Esta pesquisa de Kubler-Ross
contribuiu fortemente para a evolucdo dos cuidados paliativos na medida em que, ela
conceptualizou e definiu as fases do morrer através do estudo de doentes em fim de vida.
Através dos estadios do morrer deixou a seguinte mensagem: a humanidade que recusa
a sua mortalidade, marginaliza aqueles que se aproximam da morte; tenta fazer-nos
descobrir que o moribundo é um ser em tudo idéntico a n6s mesmos, é um ser vivo
enguanto morre; um ser de palavra, uma pessoa; ela demonstra que o doente pode ter
um papel ativo dentro do sistema de cuidados, enquanto a medicina, cada vez mais
técnica, fez dele um ser passivo de cuidados (Bounon, 2001). Estas duas
impulsionadoras dos cuidados paliativos conduziram a uma “‘mudanca ontologica
profunda, que ndo somente a uma viragem de paradigma” (Sapeta, 2010, p. 72). Neste
contexto, otimizar a qualidade de vida do doente e familia, antes de uma morte oportuna,
digna e pacifica sdo os objectivos primordiais dos cuidados paliativos (Murray Kendall,
Boyd & Sheikh, 2005).
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A medida que os cuidados paliativos vao evoluindo, verificam-se transi¢cbes conceptuais
importantes, que contribuem para intervengdes mais adequadas. Os estudos realizados
por Lynn e Adamson ndo sao exceg¢ao a regra. Estes autores concluiram que as doencgas
cronicas e progressivas apresentam diferentes padrées de acordo com a sua tipologia,
tendo desenvolvido o conceito de trajetorias tipicas de doengas. Ao pensar no termo
trajetéria permite-nos estabelecer padrdes de necessidades e prioridades de saude e
sociais provaveis que podem conceitualmente ser mapeados até a morte (Murray et al,
2005). As trés trajetdrias de doencas distintas sdo descritas do seguinte modo (figura n.°
1):

FIGURA N.c 1 — Chronic lliness in the Elderly Typically Follows Three Trajectories
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Fonte: (Lynn & Adamson, 2003, p. 8)

e Curto periodo de declinio evidente — tipico de doencas de cancro. A maioria dos

doentes que sofrem de doencas neoplasicas necessitam de manter o conforto e
funcionamento por um periodo significativo. No entanto, uma vez que a doenca se
torna irreversivel, o estado do doente geralmente declina muito rapidamente nas
tltimas semanas e dias que antecedem a morte. Os cuidados paliativos exercem um

papel muito importante para o cuidado nesta fase da trajetoria da doenca.

55



Cuidar na Agonia

e Tempo longo de limitacdes com exacerbacdes intermitentes, com maior himero de

mortes subitas aparentemente inesperadas — tipico de faléncia multiorganica. Os

doentes desta categoria de doengas muitas vezes vivem por um tempo relativamente
longo e podem ter pequenas limitacdes na vida quotidiana. De tempos a tempos,
algum stress fisiolégico supera as reservas do organismo e conduz a um
agravamento dos sintomas graves. Os doentes sobrevivem a alguns desses
episodios, mas depois acabam por morrer de uma complicacdo ou exacerbacdo
repentina. A gestdo da doenca em curso, o planeamento e a mobilizacdo dos

cuidados no domicilio sdo fundamentais para um cuidado ideal.

e Declinio gradual e prolongado — tipico de deméncia, AVC incapacitante e fragilidade

organica. Aqueles que néo sofrem de doencas como o cancro ou insuficiéncias de
o6rgdo sdo propensas a morrer em idades mais avancadas devido a falhas
neuroldgicas (tais como o Alzheimer ou outras deméncias) ou por fragilidade
generalizada do sistema organico. Os servigos de apoio no domicilio ou institucionais
para cuidados de longa duracdo sdo fundamentais para um bom cuidado nesta
trajetoria (Lynn & Adamson, 2003).

Segundo este modelo, as necessidades fisicas, sociais, psicolégicas e espirituais dos
doentes e seus cuidadores sdo suscetiveis de variar de acordo com a trajetéria da sua
doenca. Neste caso os profissionais de saude podem desenvolver planos de cuidados
multidimensionais de forma, a atender com maior qualidade e precisdo as necessidades
do doente e sua familia, e estes dltimos lidar melhor com a sua situacdo de doenca
(Murray et al, 2005).

Com as populagBes a desenvolver novas necessidades, os sistemas de salde precisam
igualmente de ser flexiveis na sua resposta, e as perce¢fes sobre os cuidados no fim de
vida precisam de mudar. Tradicionalmente os cuidados paliativos eram proporcionados
com grande frequéncia apenas a pessoas que padeciam de cancro, em parte porque o
desenvolvimento da doenga € mais previsivel, sendo mais facil reconhecer e planear as
necessidades dos doentes e suas familias. Uma consequéncia deste facto foi a percecao
de que os cuidados paliativos eram relevantes apenas para as Ultimas semanas de vida e
s6 podiam ser prestados por servicos especializados e quando os tratamentos curativos
ja ndo apresentavam qualquer beneficio terapéutico ao doente (Davies & Higginson,
2004). A desvantagem de oferecer estes cuidados apenas para aqueles que estdo em
situacdo de fim de vida € a iminente dificuldade de identificar um progndstico preciso.

Além disso, os doentes que tém uma morte precipitada podem perder estes cuidados e
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contrariamente, aqueles cuja doenca final € muito prolongada podem esgotar os recursos
existentes (Payne et al, 2008).

Um modelo emergente tem vindo a substituir a filosofia anterior e enfatiza que a
abordagem de cuidados paliativos deve ser oferecida cada vez mais ao lado do
tratamento curativo, para apoiar as pessoas com doencgas cronicas progressivas durante

o decorrer da doenga (figura n.° 2) (Murray et al, 2005).

FIGURA N.° 2 — The Older “Transition” Model of Care Versus a “Trajectory” Model
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Fonte: (Lynn & Adamson, 2003, p. 7)

Os cuidados paliativos continuam a crescer em resposta ao crescente envelhecimento da
populagcdo com doencgas cronicas, debelitantes e de risco de vida, e, por causa do
aumento do interesse clinico em abordagens eficazes para o cuidado a estes doentes.
Um dos elementos chave destes cuidados de salude € que sdo prestados por uma
equipa multidisciplinar (médicos de diferentes especialidades, enfermeiros, assistente
social, psicélogo, assistente espiritual, nutricionista,...) com vista a um melhor cuidado
aos diferentes doentes e igualmente com diferentes patologias que ndo o cancro. Os
cuidados paliativos apresentam maiores beneficios para o doente e sua familia quando
trabalham em estreita coordenacéo, articulacdo e parceria com os cuidados de indole

curativa desde o seu diagnéstico até aos estadios finais da doenca, ou seja, num
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continuum de ambientes de cuidados e situa¢des de vida (National Consensus Project for

Quality Palliative Care, 2009). Em 2002, OMS define cuidados paliativos como

“an approach that improves the quality of life of patients and their families facing the problem
associated with life-threatening illness, through the prevention and relief of suffering by
means of early identification and impeccable assessment and treatment of pain and other

problems, physical, psychosocial and spiritual. Palliative care:

e  Provides relief from pain and other distressing symptoms;

e Affirms life and regards dying as a normal process;

e Intends neither to hasten or postpone death;

e Integrates the psychological and spiritual aspects of patient care;

e Offers a support system to help patients live as actively as possible until death;

e Offers a support system to help the family cope during the patient’s illness and in their
own bereavement;

e Uses a team approach to address the needs of patients and their families, including
bereavement counseling, if indicated;

e Will enhance quality of life, and may also positively influence the course of iliness;

e Is applicable early in the course of iliness, in conjunction with other therapies that are
intended to prolong life, such as chemotherapy or radiation therapy, and includes
those investigations needed to better understand and manage distressing clinical
complications” (WHO, 2008, como citado em National Consensus Project for Quality
Palliative Care, 2009, p. 8)."

Todas as pessoas tém direito a receber cuidados de alta qualidade durante o percurso de
uma doenga grave e ter uma morte digna, livre de dores intensas e de acordo com as
suas necessidades espirituais e religiosas. Embora originalmente os cuidados paliativos
tenham sido desenvolvidos para doentes portadores de cancro, as preocupacdes éticas
sobre justica, igualdade e equidade exigem que este padrao de cuidados seja oferecido a

outras pessoas com necessidades similares (insuficiéncias avangadas de 6rgéo, a SIDA

! Uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com prognostico de vida limitado, através da prevencao e alivio do
sofrimento, com recurso a identificagdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas ndo so6 fisicos, como a dor, mas
também dos psicossociais e espirituais.
Cuidados paliativos:
. Proporcionam o alivio da dor e de outros sintomas angustiantes;
e  Afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural;
e  Nao pretendem antecipar ou adiar a morte;
. Integra os aspetos psicoldgicos e espirituais do doente;
. Oferece um sistema de apoio para ajudar os doentes a viver tdo intensamente quanto possivel até a morte;
. Oferece um sistema de apoio a familia para a ajudar a lidar com a doenga e no seu préprio luto;
. Usa uma abordagem multidisciplinar para atender as necessidades dos doentes e suas familias, incluindo
acompanhamento no luto se indicado;
. Melhoram a qualidade de vida e podem também influenciar positivamente o curso da doenca;
. S&o aplicaveis no inicio do curso da doenga, em conjunto com outras terapias, que se destinam a prolongar a
vida, tais como a quimioterapia ou terapia de radiacdo, e inclui as investigagbes necessarias para melhor
compreender e gerir complicagdes clinicas angustiantes.
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em estadio terminal, as doengas neuroldgicas degenerativas, as deméncias na sua fase

final, entre outras) (Davies & Higginson, 2004).

Neste sentido, estes cuidados sdo mais centrados no doente do que na prépria doencga;
aceitam a morte como um processo natural e consequentemente melhoram a vida, isto é,
a pessoa vale por quem é e vale até ao fim; constituem uma alianca entre o doente e a
sua familia; e preocupam-se mais com a reconciliacdo do que com a cura. A Ultima etapa
da vida € um momento de grande crescimento pessoal e a reconciliacdo traduz-se pelas
‘relagbes corretas consigo mesmo, com o0s outros, com o ambiente e com Deus”
(Twycross, 2003, p.17). Sao cuidados que possuem baixa tecnologia e elevado afeto e
compaixdo. A investigagcdo e tecnologias avangadas s séo utilizadas quando os seus

beneficios se sobrepbem aos maleficios potenciais.

Os cuidados paliativos promovem o cuidado integral do doente e sua familia e empregam
uma avaliagdo multidimensional para identificar, prevenir e aliviar o sofrimento fisico,
psicolégico, social e espiritual. Os profissionais de salude devem ajudar os doentes e
suas familias a compreender e aceitar, as mudancas que ocorrem durante a trajetoria da
doenca, bem como, os cuidados em curso e os objetivos de tratamentos futuros. Estes
cuidados pressupdem que o processo clinico seja revisto com formalidade de forma
regular para uma correta e adequada avaliacdo, diagnéstico, planeamento, intervengoes,
monitorizacdo e acompanhamento (National Consensus Project for Quality Palliative
Care, 2009). Para serem prestados com qualidade, os profissionais de salde tém que ter
em atencdo quatro areas bem distintas mas interligadas entre si, sem que nenhuma delas
seja menosprezada: controlo de sintomas, comunicacdo adequada, apoio a familia e
trabalho em equipa. Se estas quatro vertentes ndo forem consideradas com igual

importancia ndo é possivel praticar cuidados paliativos (Barbosa & Neto, 2010).

Segundo o PNCP “uma organizacdo integrada de Cuidados Paliativos inclui Hospitais,
RNCCI e Cuidados Primarios, de forma flexivel, adaptando-se as caracteristicas as locais

e regionais (...)” (DGS, 2010, p. 11) e séo cuidados que

“devem ser prestados com base nas necessidades dos doentes com intenso sofrimento
e/ou doenga avangada, incuravel e progressiva, através de um conjunto de servi¢os: desde
estruturas de internamento ao apoio domiciliario, passando por equipas de suporte no
hospital e na comunidade. Estes cuidados requerem especificidade e rigor técnico, e devem
estar acessiveis a todos os que deles carecem, estando inseridos no sistema de saude”
(Ibidem, p.11).

S6 em 1994, no IPO do Porto surge a primeira UCP. De seguida, em 1996, o centro de

saude de Odivelas iniciou a atividade da primeira equipa domiciliaria de cuidados
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continuados, que incluiam a prestacdo de cuidados paliativos (Marques et al, 2009). Ja a
atual APCP foi fundada a 21 de Julho de 1995, com a designacdo de ANCP. Os seus
sécios fundadores, que maioritariamente trabalhavam na UCP do IPO do Porto, sentiram
a necessidade e a obrigacdo de promover os Cuidados Paliativos. Porém, é s6 a partir da
dltima década que em Portugal se d4 o maior passo no que diz respeito a implementagéo
dos cuidados paliativos como area integrante a nivel do SNS e, por conseguinte a criagdo
de determinados documentos que visam a pratica de cuidados paliativos no nosso pais.
No entanto, atualmente o nimero de servicos a prestar este tipo de apoio em Portugal
ainda é muito limitado e a desigualdade na sua acessibilidade, ainda fica muito aquém do
desejado pela DGS no PNCP. Ainda, continuam a morrer muitas pessoas sem cuidados
paliativos. A presente realidade acontece porque as politicas governamentais estdo
pouco direcionadas para este ambito e os cuidados paliativos ndo sdo ainda

reconhecidos como area de competéncia ou especializagédo (Capelas, 2009).

E necessario que se promova a humanizac¢do no cuidar, neste sentido, todos nés como

enfermeiros, temos que respeitar a individualidade de cada pessoa.
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2. O ENFERMEIRO NO PROCESSO DE CUIDAR DO DOENTE EM AGONIA

“Aqueles que tiveram a forga e o amor

para ficar ao lado de um paciente moribundo

com o siléncio que vai além das palavras

saberdo que tal momento néo é assustador nem doloroso,
mas um cessar em paz do funcionamento do corpo.
Observar a morte em paz de um ser humano

faz-nos lembrar uma estrela cadente.

E uma entre milhdes de luzes no céu imenso,

gue cintila ainda por um breve momento para desaparecer
para sempre na noite sem fim.

Ser terapeuta de um paciente que agoniza

é conscientizar-se da singularidade de cada individuo

4

no oceano imenso da humanidade.”
Elizabeth Kiibler-Ross (1996)

Cuidar ndo é apenas uma agdo ou um simples ato, é algo mais complexo e revestido de
significado. E um ato de solidariedade que envolve respeito, reciprocidade, compaixdo e
complementaridade no sentido de promover bem-estar (Sequeira, 2010). Segundo
Colliere (1989, p. 235) “o cuidar é (...) um ato de reciprocidade que somos levados a
prestar a toda a pessoa que, temporaria ou definitivamente, tem necessidade de ajuda
para assumir as suas necessidades vitais”. Para esta enfermeira o processo de cuidar
consiste numa relacdo de ajuda entre quem cuida e quem é cuidado, cujo processo é
envolvido de uma intencionalidade terapéutica, que “ndo tem razdo de ser se nédo se
enraizar no que as pessoas vivem, tendo em conta a sua doenca, as limitacdo que dai

resultam ou dificuldades que encontram” (Colliere, 1989, p. 293).

Em cuidados paliativos o cuidar assume maior enfoque em relacdo ao curar ou tratar,
particularmente quando estamos perante o doente que vivéncia os seus Ultimos dias ou
horas de vida. Neste sentido, o enfermeiro deve ser capaz de cuidar tanto do doente
como da familia com “(...) elevada consideragdo e relevancia pela pessoa e pela vida
humana, valores néo paternalistas que estdo relacionados com a autonomia humana e
liberdade de escolha” (Watson, 2002, p. 65). Cuidar de alguém cuja cura ja ndo é
possivel e vive a realidade da iminéncia da sua morte, é bastante complexo e exigente
para o enfermeiro, devido ao turbilhdo de sentimentos e emocdes experienciados por
todos os envolvidos neste processo. Deste modo, o enfermeiro que cuida preocupa-se
com a pessoa doente como um ser Unico e insubstituivel tentando satisfazer todas as
suas hecessidades biopsicossociais e espirituais como ser humano, dando-lhe assim

todas as oportunidades de realizacdo, amadurecimento e crescimento pessoal nesta
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dltima etapa da vida. Tal como refere Watson (2002) o enfermeiro deve ajudar as

pessoas a alcancar o maior grau de harmonia na mente, no corpo e na alma

“(...) através do processo de cuidar e transa¢bes do cuidar que respondem ao mundo
interior da pessoa de tal forma que o enfermeiro ajuda os individuos a encontrar significado
na sua existéncia, na desarmonia, no sofrimento e no tumulto, promovendo o autocontrole,
a escolha e a autodeterminacéo nas decisées de satde / doenca” (Ibidem, p. 87).

Assim, a pratica do cuidar em enfermagem implica estabelecer uma relacdo de ajuda
assente nos pilares do respeito, congruéncia, empatia, autenticidade e confrontacdo
consigo mesmo e com 0s outros, no sentido em que o enfermeiro “necessita ter profunda
consciéncia do contacto com aquele que (...) incita a prosseguir no crescimento pessoal
e na busca de solugbes, devido ao seu alto nivel de empenhamento, e respeitando
permanentemente o caracter (nico da sua personalidade” (Lazure, 1994, p. 14). E
através de uma verdadeira relacdo de ajuda que o enfermeiro compreende a pessoa de
forma holistica, aceita-a tal e qual ela é, sem inferir juizos de valor, e ajuda-a a

ultrapassar esta Ultima etapa com coragem e determinacao.

No entanto, o enfermeiro para ser capaz de cuidar na sua verdadeira esséncia do outro
“(...) necessita de desenvolver as suas capacidades intelectuais, afetivas, fisicas, sociais
e espirituais” (Queirds, 1999, p. 29), de modo a conseguir estar em relacdo com outro,
ajudando-o de forma eficaz e com elevada competéncia, sem transferir o problema do
outra pessoa para o seu self, isto é, vivendo-o intensamente como fosse seu. Também a
gualidade da relacdo de ajuda que o enfermeiro estabelece com o doente e sua familia é

influenciada pelo tipo de atitudes e comportamentos assumidos por este (Queirds, 1999).

A situagdo da pessoa em agonia intensifica 0 medo e a angustia da morte ndo s para o
doente, mas também para a familia e para o enfermeiro que cuida. O cuidar de doentes
gue estao préximos da morte tem influéncia nos sentimentos dos enfermeiros, sendo que
0s que relatam sentimentos e pensamentos negativos sobre a morte sofrem de maiores
niveis de ansiedade e adotam comportamentos de fuga e evitamento (Dunn, Otten &
Stephens, 2005). Cerqueira (2010) refere que cuidar de pessoas em fim de vida e da
familia, bem como, do sofrimento associado a este processo, “cria situagbes de grande
complexidade aos enfermeiros geradoras de relagbes superficiais e atitudes de
evitamento” (Ibidem, p. 54). Também Gutierrez e Ciampone (2006) constataram no seu
estudo que o processo de morte é gerador de ansiedade para os profissionais que nao
aceitam a morte como um processo natural, e que estes centram o0s seus cuidados na

tentativa do curar o doente adotando um cuidar biomédico. Porém, verificaram que o
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prolongamento do tempo de morrer acentua o sofrimento do doente, da sua familia e

igualmente do profissional de saude.

Numa sociedade em que o desenvolvimento técnico-cientifico tem assumido um papel
preponderante nos cuidados de saude e a percecao de que quase todos os problemas de
saude podem ser resolvidos com recurso da alta tecnologia existente, conduziu a uma
marginalizacdo social do doente em fase terminal e da morte (Sancho, 1998). Nesta
perspetiva, o cuidar focalizado na filosofia tecnicista e curativa acaba por ter um impacto
negativo na triade enfermeiro — doente em agonia — familia porque, resulta num processo
mais esgotante e frustrante pela impoténcia e incapacidade de impedir que a morte
ocorra, € ao mesmo tempo, o sofrimento das varias dimensfes da pessoa € colocado em
segundo plano, inexistindo uma intervencao eficaz no seu alivio. Este padréo de cuidados
muito frequentes em hospitais de agudos prolongam inUmeras vezes “(...) uma vida sem
qualidade e, pior ainda, um processo de morrer que s6 pode trazer acréscimo de

sofrimento para o doente” (Pe. Goncgalves Moreira como citado em Pacheco, 2004, p. 40).

Por outro lado, a aceitacdo da morte como um processo natural na vida do ser humano
tem uma influéncia positiva no processo de cuidados e esta intimamente relacionada com
as crengas religiosas, experiéncia profissional com doentes em fim de vida e com o
amadurecimento pessoal (Dunn et al, 2005; Gutierrez & Ciampone, 2006). Os
enfermeiros que estdo em constante interacdo com doentes terminais e suas familias
consideram que cuidar na sua verdadeira esséncia de ambos, tem maiores contributos na
gualidade de vida do doente, possibilitando a vivéncia destes momentos finais com maior

serenidade e tranquilidade (Dunn et al, 2005).

Assim, a atitude e o comportamento do enfermeiro perante o doente em agonia e sua
familia exerce influéncia no processo de cuidar. Tal como nos diz Hennezel (2005 como

citado em Cerqueira, 2010, p. 55)

‘o momento que antecede a morte (...) ndo é, como tédo frequentemente supomos, um
tempo absurdo, desprovido de sentido. Sem diminuir a dor de um percurso feito de lutos, de
rendncias, gostaria de mostrar quanto o tempo que precede a morte pode ser
simultaneamente o de uma realizagdo da pessoa e da transformacdo do que a rodeia.
Muitas coisas podem ainda ser vividas. A um nivel mais subtil, mais interior, no modo como
nos relacionamos com os outros. Quando nada mais resta a fazer, podemos ainda amar e
sermos amados, e muitos moribundos, no instante de deixarem a vida, nos tem lancado

esta mensagem pungente: ndo passem ao largo da vida, ndo passem ao largo do amor”.

Cuidar do doente em agonia nao é tarefa facil para o enfermeiro devido a complexidade

da relacéo de ajuda que esta relacéo interpessoal exige com o doente e sua familia. E
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fundamental que o enfermeiro compreenda a pessoa doente e a sua familia na sua
singularidade e unicidade, respeitando os seus medos, as suas angustias, 0S seus
receios associados ao processo de morrer, mostrando-se disponivel e presente para
atender as suas necessidades fisicas, psicologicas, sociais e espirituais, proporcionando-
lhes o maior conforto e bem-estar, bem como uma vida com dignidade até ao final. E ao
assumir uma atitude empatica, assertiva e de respeito caloroso que a rela¢do de ajuda se
torna efetiva. Deste modo, a mudanca de paradigma para uma filosofia do cuidar
humanizado proposta pelos cuidados paliativos € essencial nos cuidados de salde
prestados a estes doentes e suas familias. Torna-se assim premente um cuidado
centrado na pessoa e hdo na doenca, que Ihe garanta 0 maximo de conforto e o alivio do
sofrimento nas suas varias dimensdes e possibilite que a morte decorra como um

processo natural sem recorrer & obstinacao terapéutica.

O modo como cuidamos de alguém né&o depende s6 do que aprendemos NoOs Cursos, nos
livros, mas advém, também, da nossa forma de ser e de estar que se vai moldando
através da formacao que adquirimos ao longo da vida, da nossa experiéncia profissional

e académica, e, da forma como vemos a pessoa na sua verdadeira esséncia.

2.1. COMUNICAGAO COM O DOENTE EM AGONIA E FAMILIA

“Comunicar consiste em primeiro lugar

”

em partilhar um olhar com o outro
Phaneuf (2005, p. 35)

Na cultura ocidental, a morte passou a ser considerada como um fracasso e tabu, no qual
o doente, a familia e os profissionais de saude evitam falar sobre esta tematica
abertamente, quando assim confrontados. A morte é escondida pois é considerada um
momento de fragilidade e vergonha acabando por acontecer em siléncio para nao
incomodar ninguém. Contudo, quando as pessoas vivenciam de perto o processo de
morte sentem necessidade de expressar 0s seus sentimentos e emocodes, resolver
conflitos e problemas anteriores e reconciliar-se consigo, com o mundo e com Deus.
Nesta 6tica, os cuidados paliativos sdo cuidados ativos e totais que visam néo so6 o alivio
dos sintomas fisicos, mas procuram integrar aspetos fisicos, psicolégicos, sociais e
espirituais associados ao processo de doencga, envolvendo o doente e a sua familia com

carinho, presenca e atencdo (Twycross, 2003).

Deste modo, a comunicagdo € um elemento fundamental nas relagbes humanas e um

componente essencial do cuidado. E um processo multidirecional, multidimensional,
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complexo e dindmico, que permite partilhar informacgéo, atitudes e emocfes sobre si
mesmas e sobre o que as rodeia (Alvarenga, 2008; Barbosa & Neto, 2010). O uso
adequado de técnicas e estratégias de comunicacéo por parte dos profissionais de saude
conduz a uma relacdo interpessoal auténtica, capaz de atender com qualidade todas as
dimensdes da pessoa doente e em sofrimento.

Segundo Phaneuf (2005, p. 23)

“A comunicagdo é um processo de criacdo e de recriacdo de informacéo, de troca, de
partilha e de colocar em comum sentimentos e emog¢des entre pessoas. A comunicagdo
transmite-se de maneira consciente ou inconsciente pelo comportamento verbal e néo
verbal, e de modo mais global pela maneira de agir dos intervenientes. Por seu intermédio,
chegamos mutuamente a apreender e a compreender as intencdes, as opinides, 0s
sentimentos e as emocgdes sentidas pela outra pessoa e, segundo o caso, criar lacos

significativos com ela”.

De facto, a comunicacao eficaz é antes de mais dar respostas as necessidades humanas
que refletem o contexto cultural, social, espiritual e vivéncias pessoais do doente, e,
permitir a sua adaptacdo a situacdo clinica real. Segundo Twycross (2003), o objetivo
basico da boa comunicacdo implica reduzir a incerteza, o medo e a ansiedade
vivenciados pelo doente e sua familia, melhorando sem duvida os relacionamentos entre
a triade profissional de salde — doente — familia. Deste modo, ajuda o doente e sua
familia a definir uma direcdo de projeto de vida, a redefinir objetivos concretizaveis e a

viver o melhor possivel a vida que lhe resta.

Em cuidados paliativos comunicar eficazmente é um processo complexo que envolve trés
componentes basicas: escuta ativa, compreensdo empatica e feedback (Barbosa & Neto,
2010, p. 466). A escuta ativa consiste em ouvir, codificar, interpretar e responder.
Segundo Lazure (1994, pp. 16-17)

“(...) a enfermeira para escutar eficazmente, deve oferecer inteiramente a sua presenca e a
sua atencdo a globalidade da pessoa (...), concentra-se no desejo de estar em estreita
relagdo com o cliente (...), deve saber fazer siléncio dentro da propria e fazer calar essa

vozinha interior que faz juizos de valor e que tem medo de ndo saber o que dizer’.

E o desenvolvimento desta competéncia que facilita a compreenséo do doente em todas
as suas dimensdes e permite estabelecer uma verdadeira relacdo de ajuda. Segundo
Buckman (1998 como citado em Barbosa & Neto, 2010) a capacidade de escuta ativa é
uma competéncia fundamental para a eficacia da comunicagdo em cuidados paliativos,
envolvendo aspetos fisicos, técnicas facilitadoras da comunicacdo e compreensao

empdtica. Por sua vez, através da compreensdo empdtica € possivel identificar emocoes,
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sentimentos que o doente e sua familia vivéncia ao longo de todo o processo de doenca,
0 que permite estruturar e adaptar respostas mais adequadas as necessidades nao s6
fisicas como também, emocionais e espirituais. Isto €, o profissional deve ser capaz de se
colocar no lugar do outro, mas simultaneamente ter consciéncia de que se trata de um
problema do outro, e como tal, ndo temos que sentir o0 que o0 outro sente, mas sim
compreendé-lo. O feedback é que permite avaliar a eficacia da comunicacéo e perceber

as intencdes do recetor (Barbosa & Neto, 2010).

Todo o processo de comunicacdo € influenciado por duas dimensdes: verbal e néo-
verbal. A componente verbal € aquela que ocorre por meio de palavras com o intuito de
expressar uma ideia, um pensamento, clarificar um facto ou legitimar a compreenséo de
algo. Contudo, esta por si sO € insuficiente para uma perce¢do e compreensao plena de
emocdes, sentimentos e adjetivos da mensagem que é transmitida (ANCP, 2009, p. 50).
E através do comportamento ndo-verbal (linguagem corporal e paralinguagem) que a
mensagem transmitida é refor¢ada, ou pelo contrario, torna-se menos credivel e consiste.
Deste modo, a comunicacdo nao-verbal deve estar imbuida “de valores humanistas
manifestados pela qualidade da presenca, pelo respeito e pela autenticidade da
enfermeira” (Phaneuf, 2005, p. 30). A qualidade da voz, os segredos vocais, a expressao
facial, o contacto ocular, a postura corporal, 0s gestos, o contacto fisico e o toque séo
importantes no desenvolvimento de confianga entre doente e profissional de saude, e
consequentemente permite estabelecer uma relacdo terapéutica efetiva. Estes
comportamentos devem ser moldados para satisfazer as necessidades do doente e sua

familia (Payne et al, 2008).

Quando se emprega adequadamente a comunicacdo interpessoal em cuidados
paliativos, frequentemente € possivel descodificar informacdes essenciais para o cuidado
e, dessa forma, diminuir a ansiedade e o sofrimento de quem esta proximo da morte,
proporcionando assim, mais qualidade no cuidar e conquistando mais satisfagéo pessoal
(ANCP, 2009). O doente em agonia e a sua familia mais que cuidados técnicos desejam
ser compreendidos no seu sofrimento para se sentirem cuidados, amparados e
protegidos. Para isso é fundamental que o enfermeiro seja capaz de estabelecer uma
relacdo de ajuda eficaz com o doente e sua familia, assente na autenticidade, respeito,

compaixao, empatia, congruéncia.

Ndo obstante, existem sem davida barreiras e dificuldades na comunicacéo
principalmente quando se trata de questbes do fim da via. Estas s6 podem ser
ultrapassadas através do treino de competéncias e habilidades comunicacionais por parte

dos profissionais de saude. As tecnologias utilizadas neste campo de atuacdo s&o o
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espaco e o tempo, sendo ferramentas de trabalho fundamentais, as palavras e a escuta-
activa. Surgem assim situa¢cdes de comunicacdo complexas em cuidados paliativos, que
podemos considerar como probleméticas e que incluem a comunicacdo de uma ma
noticia, a conspiracao do siléncio, a negacédo e a agressividade, entre outras (Barbosa &
Neto, 2010).

7

A ma noticia é toda ou qualquer informacdo suscetivel de alterar drastica e
negativamente a vida futura de um doente (momento do diagndstico de uma doenca
grave, progressiva e/ou incuravel, recidiva da doenca ou progressao da mesma, ou
gquando enfrenta o fracasso da intencdo curativa). Naturalmente que uma ma noticia
depende em certa medida das expectativas e esperanca realista do doente no momento,
isto é, se 0 doente sente que esta realmente mal, ou, se j4 sabe ou suspeita do seu
diagndstico ou estado atual (Buckman, 1984). O momento da tomada de consciéncia da
morte coincide com o momento da comunicacdo ao doente de um diagndstico ou
prognéstico desfavoravel. Daqui deduz-se a importancia tremenda que tem este ato de
informar e que a forma como se comunica influéncia em grande medida a adaptacdo do
doente a sua situacdo. A forca da impressdo recebida pelo doente dependera da
disparidade entre as esperancas do mesmo — incluindo as expectativas futuras — e a
realidade médica (Sancho, 1998). Do mesmo modo, a maneira como a ma noticia é
transmitida pode afetar a satisfacdo do doente relativamente aos cuidados que lhe sdo
prestados e a sua capacidade psicolégica para receber outras mas noticias. Também
pode afetar o relacionamento entre doente e o profissional de saude. A maioria dos
doentes espera uma informacdo completa e real sobre a sua situacado clinica, assente na
empatia, bondade e clarificacdo, de modo a ajudar e facilitar as tomadas de decisdo

importantes respeitantes a sua vida (Buckman, 2005).

Assim, as mas noticias podem ser extremamente stressantes para o profissional de
saude que as comunica. A evidéncia mostra que guem comunica mas noticias
experiéncia fortes emocgdes, com ansiedade, sente um fardo de responsabilidade e medo
de uma resposta negativa por parte do doente e sua familia. Esta situagdo pode conduzir
a uma certa relutdncia em comunicar mas noticias, evitar discutir informacfes
angustiantes ou transmitir um falso otimismo ao doente e sua familia que os podem
predispor a depresséo (National Council for Hospice & Specialist Palliative Care Services,
2003). O processo de comunicacdo de mas noticias pode ser ainda mais agravado
quando o profissional é inexperiente, o doente € uma pessoa jovem ou quando as opg¢des

de tratamento séo limitadas (Baile et al, 2000). Comunicar mas noticias aos doentes nao
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€ bem uma habilidade opcional mas sim uma parte essencial da pratica profissional

(National Council for Hospice & Specialist Palliative Care Services, 2003).

Segundo Baile et al (2000), varios autores tém demonstrado que as entrevistas sobre
como comunicar mas noticias devem incluir uma série de técnicas de comunicacao que
facilitem o fluxo da informacéo transmitida. Deste modo, o processo de comunicagdo
pode ser visto como uma tentativa para alcancar quatro etapas essenciais. A primeira
consiste em descobrir 0 que o doente sabe. Isto permite ao profissional determinar quais
0s conhecimentos e expectativas que o doente possui sobre a sua situagao clinica, bem
como, a disponibilidade que este apresenta para ouvir a ma noticia. O segundo objetivo é
fornecer ao doente e a sua familia informag&o inteligivel, de acordo com as necessidades
e desejos do doente. O terceiro objetivo é apoiar o doente e a sua familia, utilizando
habilidades para reduzir o impacto emocional e isolamento experimentado pelo
destinatario da méa noticia. O objetivo final corresponde em desenvolver uma estratégia
na forma de um plano de tratamento, com o envolvimento e cooperagéo do doente (Baile
et al, 2000). Buckman através das suas investigacdes nesta area desenvolveu um
modelo de comunicacdo em seis passos designado SPIKES (Barbosa & Neto, 2010)
(tabela n.° 4).

TABELAN.c4 - SPIKES — 6 Passos

SPIKES - 6 Passos

- Preservar a privacidade do doente: o local onde a entrevista é realizada pode ter
efeitos significativos sobre os seus resultados, especialmente se o cenério €
inadequado e néo respeita a intimidade e a privacidade do doente.
- Envolver outros significativos: a maioria dos doentes quer ter outro familiar
presente no momento de receber uma mé noticia. Quando h& muitos membros
presentes, pedir ao doente que escolha um ou dois representantes. Isto permite
dar apoio ao doente e aliviar alguma tens@o ao profissional de saude durante a
entrevista.
- Sentar perto do doente: estar sentado diminui o impacto visual, o que diminui a
1° Passo carga intimidativa que o profissional exerce sobre o doente. Estar sentado relaxa o
S - Configuragao doente e demonstra uma posicdo de abertura e calma por parte do profissional. E
importante eliminar barreiras fisicas que possam existir entre o doente-
profissional.
- Olhar atento e calmo: manter o contacto visual é uma forma importante de
transmitir atencdo. Tocar no braco ou na méo do doente (se isso lhe for
confortavel) é uma forma de transmitir apoio e preocupacao.
- Escutar: o siléncio e a repeticdo de palavras-chave sao duas habilidades de
comunicagdo que enviam mensagens ao doente que o profissional esta a ouvir

com atencgdo aquilo que lhe é dito.

- Disponibilidade: antes de iniciar todo o processo, informar o doente de qualquer
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restricdo de tempo ou interrupgdo que possa ocorrer sem que isso o faca sentir

menos importante.

2° Passo

P — Percecao

- Seguir o principio “antes de dizer, perguntar”. Antes de dar a ma noticia ao
doente, o profissional deve averiguar o que o doente sabe sobre a sua situacéo
clinica. Com base nessas informag6es, deve corrigir as desinformacgdes e adequar
a ma noticia de forma que o doente entenda. Se o doente se encontra em
negacdo, ndo enfrentar a negacdo numa primeira entrevista, pois podera
aumentar a ansiedade do doente desnecessariamente.

3° Passo

| — Convite

- Embora a maioria dos doentes expressem o desejo de saber todos os detalhes
sobre o seu diagnéstico ou prognéstico (o que diminui a ansiedade do profissional
na divulgagdo da mé noticia), outros podem néo querer saber, e neste caso, 0
profissional deve oferecer-se para responder a qualquer pergunta que possa

surgir no futuro ou abordar o assunto com um familiar préximo.

4° Passo
K — Conhecimento

- Antes de dar a mé noticia € importante dar ao doente um aviso prévio de que a
mesma esta a chegar. Isto permite dar alguns segundos ao doente para se
preparar psicologicamente.

- Evitar uma linguagem técnica e cientifica para que o doente compreenda
claramente o que Ihe esta a ser dito e a informacéo nédo seja mal interpretada.

- Dar a informacéo fragmentada e esclarecer periodicamente duvidas que existam,
respeitando sempre o tempo de captagdo e percecao da informacéo pelo doente.

- Quando o progndstico é limitado, evitar o uso de frases como “ndo ha mais nada
a fazer”. Esta atitude é incompativel com o facto de os doentes terem outros
objectivos terapéuticos importantes, como o controlo da dor e alivio dos sintomas.

5° Passo
E — Empatia

- Responder as emocdes sentidas pelo doente € um dos elementos cruciais na
comunicagdo em cuidados paliativos. As reagfes emocionais podem variar entre o
siléncio, o choro, a negagdo ou a raiva. Quando os doentes recebem uma ma
noticia, a sua reacdo emocional é muitas vezes expressdo de choque, tristeza e
isolamento. Nesta situacdo o profissional pode oferecer apoio e solidariedade ao
doente através de uma resposta empética: ouvir e identificar a emocao; identificar
a causa ou a fonte da emocéo; interligar a emocéao identificada com a sua origem.
Ao validar os sentimentos do doente nesta ordem, permite mostra-lhe que o
profissional o entende como pessoa e reconhece que estes sentimentos séo

normais ocorrer nesta situagao em especifico.

6° Passo
S — Organizar e

Planificar

- Resumir as informagdes fornecidas durante o processo comunicacional e dar ao
doente oportunidade de expressar qualquer preocupagao ou questao.

- Elaborar um plano em fung¢éo das necessidades do doente e as prioridades
analisadas com ele, apresentando diferentes possibilidades e alternativas, e,
garantindo que ha medidas concretas para prevenir o sofrimento.

- E fundamental marcar um proximo contacto com o doente ou, no caso de nao
poder ser o mesmo profissional a fazé-lo, orientar o doente para outro profissional,

personalizando esse mesmo contacto.

Fonte: (Baile et al, 2000, pp. 305-308; Buckman, 2005, pp.139-141)

Por mais experiéncia que um profissional de saude detenha, o ato de comunicar uma ma

noticia € sempre dificil. E uma experiéncia tensa, angustiante e perturbadora tanto para o
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doente como para o profissional de saude. O protocolo SPIKES implica uma interacdo
dindmica entre o doente e o profissional de saude, sendo que o profissional é conduzido
pela compreensdao, preferéncias e comportamento do doente. Esta abordagem flexivel é
suscetivel de responder as diferengas inevitaveis entre os doentes, do que uma receita
rigida (Baile et al, 2000).

2.2. A INTERAGAO ENTRE A EQUPA DE SAUDE

“A qualidade da relagdo com o doente é indissociavel

J

da qualidade relacional no seio da equipa de cuidados’
Abiven (1997, p. 158)

O trabalho em equipa é um elemento chave dos cuidados paliativos. Requer uma
abordagem interdisciplinar verdadeira para avaliar e dar respostas as necessidades
globais do doente e da sua familia (ANCP, 2006b). Neste caso, o trabalho da equipa
multidisciplinar refere-se a profissionais com formacéo distinta entre si, a trabalhar em
conjunto para um propdsito comum, que através dos seus diferentes contributos mas, ao
mesmo tempo complementares, melhoram os cuidados ao doente e a sua familia. Além
disso, o trabalho em equipa em cuidados paliativos é essencial pois, fornece apoio
emocional mutuo entre os seus elementos, bem como, promove avancados padrbes
clinicos, facilitando o intercambio de conhecimentos, ideias e experiéncias (Woof et al,

1998 como citado em Payne et al, 2008).

A equipa pode ser constituida por cada um dos intervenientes que executa intervencdes
regulares ou episddicas junto do doente (Ahya et al, 2000). Para Twycross (2002 como
citado em Barbosa e Neto, 2010), uma equipa de cuidados paliativos deve ser composta
basicamente por um médico, um enfermeiro e um assistente social. Todos 0s outros
profissionais que possam a posteriori fazer parte integrante da mesma, sé valoriza mais a
equipe, e, melhora e adequa as respostas as necessidades do doente e da sua familia.
Deste modo, uma equipa de cuidados paliativos pode ser composta ndo so6 por individuos
que trabalham e reinem diariamente, mas também, pode conter elementos distantes a

trabalhar através de fronteiras organizacionais e profissionais (Payne et al, 2008).

Por outro lado, o trabalho em equipa € afetado pelos papéis dos seus membros e da
forma como estes interagem entre si (relacdes interpessoais) (Payne et al, 2008). O facto
de a equipa ser constituida por profissionais com formacdo académica diferente

possibilita uma multiplicidade de campos de observacéo e de acdo de cada um, mas ao
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mesmo tempo, dificulta o uso de uma linguagem comum (Ahya et al, 2000). Uma equipa
€ muito mais eficiente e agil se compreender os contributos que cada elemento pode dar,
segundo as circunstancias particulares de cada situagédo, tendo como objectivo principal a
qualidade de vida e bem-estar do doente, apoio a familia e o bom funcionamento da
equipa (Payne et al, 2008; Barbosa & Neto, 2010). Uma equipa com uma abordagem
interdisciplinar “deve funcionar com base numa lideranga aceite, com objetivos definidos
e previamente tracados” (Barbosa & Neto, 2010, p. 763). Segundo Ingham e Coyle (1997
como citado em Payne et al, 2008), os enfermeiros sdo cada vez mais, vistos como o
lider ou coordenador de cuidados no contexto dos cuidados paliativos, principalmente por
causa da sua proximidade com o doente e sua familia. Cabe ao lider, independentemente
da sua especificidade profissional, satisfazer as expectativas dos seus membros
relativamente, a realizagdo profissional, organizar atividades extra profissionais para o
grupo e funcionar como um elemento catalisador das dificuldades que possam advir
(Barbosa & Neto, 2010). Também lhe compete “coordenar e articular recursos
necessarios a execucdo do plano terapéutico estabelecido, apoiar o doente/familia, e
facilitar a fluidez dos processos de comunicagao/informagdo” (ANCP, 2006b, p. 9). Deste
modo, o lider juntamente com a equipa deve definir uma metodologia de trabalho e
organizacdo para garantir bons resultados. A realizacdo de reunides pluridisciplinares,
gue segundo as recomendagbes da ANCP (2006b), devem ser pelo menos

quinzenalmente embora a periocidade ideal seja semanal, permite objetivar a:

e Avaliagdo multidimensional das necessidades;

o Discusséo e consenso dos objetivos terapéuticos;

e Elaboracdo de um plano terapéutico integral e integrado;
e Avaliacdo de resultados;

¢ |dentificacdo das necessidades e a promogédo de suporte da propria equipa.

Também para um bom funcionamento da equipa € necessario existir entre 0s seus
membros respeito mutuo, comunicacao excelente, compreensao clara das competéncias
e habilidades de cada um, responsabilidade compartilhada, partilha de problemas e
colaboracéo na prestacdo de cuidados (Kedziera & Levy, 1994 como citado em Payne et
al, 2008). Este tipo de trabalho exige que os membros sejam mais reflexivos no sentido
de rever e criticar 0o seu desempenho. A pratica reflexiva pode ser particularmente
importante em casos complexos ou quando a equipa acredita que o seu trabalho com o
doente e a sua familia ndo esta a ter os resultados esperados (Opie, 2000 como citado

em Payne et al, 2008).
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Contudo, o trabalho em equipa interdisciplinar é indiscutivelmente imprescindivel em
cuidados paliativos, mas como em qualquer equipa podem surgir dificuldades/conflitos no
seu seio, que sdo mais facilmente resolvidos e ultrapassados se assumidos
conscientemente. Segundo Barbosa e Neto (2010) verifica-se a presenca destes quando

existe:

e Problemas de comunicagdo entre os varios elementos da equipa;

¢ Dificuldade na tomada de decisbes, sobretudo pela sua complexidade ou quando
confrontados com dilemas éticos;

¢ Necessidade de dedicacdo e co-responsabilizacéo;

e Existéncia de confusédo e conflitos de funcdes;

¢ Competitividade desleal entre os membros da equipa;

¢ Formalidade, ambiente tenso, indiferenca, aborrecimento;

e Pouco dominio, contribuicbes pouco relevantes, sendo que uma minoria coloca o
seu ponto de vista,

¢ Conflitos entre os interesses particulares e os do grupo;

e Falta de escuta, conversas irrelevantes, medo do ridiculo ou da critica;

e Critica personalizada e destrutiva;

e Atribuigbes de fungbes pouco claras;

¢ Mal-entendidos suprimidos por receio de gerar conflitos;

¢ A nao avaliacdo do funcionamento da equipa.

A presenca de dificuldades/conflitos dentro da equipa pode nédo so trazer consequéncias
negativas. Contrariamente pode ser visto como uma etapa de crescimento e
amadurecimentos das relacdes entre os seus membros, bem como, melhorar a qualidade
do trabalho. A resolug&o do conflito passa principalmente pelo conhecimento da situacéo
e a consciéncia da sua existéncia. O lider deve ter uma atencdo especial a este tipo de
situacdes, identifica-las devidamente e tentar solucionar o problema com os envolvidos.
Quando o mesmo néo é resolvido, surge a necessidade de interposicdo de um elemento
externo a equipa que desempenhara o papel de facilitador na resolu¢cdo do conflito
(Barbosa & Neto, 2010). Apesar das dificuldades mencionadas, em cuidados paliativos o

trabalho em equipa é fulcral e as suas vantagens sobrepde-se a qualquer dificuldade.
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3. O CUIDAR DO DOENTE EM AGONIA E O BURNOUT

“Com a morte diante dos olhos, a questdo do significado
da vida torna-se inevitavel.”
Bento XVI, Spes Salvi (como citado em Santos, 2011, p. 149)

A pessoa doente tem necessidade de atencéo e de ajuda, no qual os cuidados prestados
pelos enfermeiros ndo se podem limitar a cuidados de reparagcéo ou de cura apenas do
corpo, mas devem associar a estes cuidados com a mente e alma de cada pessoa. A
pratica do cuidar € um ato de unicidade e singularidade que se revela através da
presenca, da escuta, do toque, da partiiha de sentimentos e vivéncias, de dar
oportunidade a outra pessoa. E uma relacdo interpessoal que envolve respeito,
consideracdo, compaixdo e carinho, e, permite a todos os seus envolvidos evoluir
enquanto seres humanos. Neste sentido, o enfermeiro quando estabelece uma relagéo
de ajuda ‘permite que a pessoa viva os seus sentimentos, perce¢oes e experiéncias”, e
ao mesmo tempo “adquire conhecimentos acerca dos significados pessoais subjetivos da

experiéncia” (Watson, 2002, p. 151). Assim, ao cuidar de um doente em agonia

“(...) o enfermeiro permite que as transa¢des do cuidar emerjam de uma ocasido real do
cuidar na perda, mas por sua vez, este processo torna-se parte da histdria de vida de cada
pessoa e parte de um complexo padrdo de vida algo profundo e vasto. Como tal o
enfermeiro pode alcangar o sentido espiritual ou a propria alma muito magoada, de uma
pessoa que chora” (Watson, 2002, p. 151).

No entanto, alguns enfermeiros quando confrontados com o cuidar de doentes que
vivenciam a proximidade da sua morte deparam-se com os seus limites de poder e de
controlo humano, “no confronto com a vulnerabilidade e a impoténcia frente a morte”
(Santos, 2011, p. 149). Para estes profissionais a luta contra a morte e o enfoque na
cura, favorece a ideia de que a morte significa colapso, faléncia, declinio e fracasso. Este
sentimento de fracasso transforma-se em fonte de angustia e constitui um objeto fobico,
passando a morte a ser considerada como um tabu que deve ser evitada (Borges &
Mendes, 2012). Esta negacdo da morte por parte do enfermeiro impede-o de cuidar do
doente em agonia e da sua familia nas suas vérias dimens@es, pois centra os cuidados
numa assisténcia técnica e impessoal. Deste modo, o enfermeiro ndo acompanha
adequadamente a morte e o processo de morrer e cuida de modo ineficaz do sofrimento

multidimensional sentido pelo doente em agonia e sua familia.

Além disso, a vivéncia constante com a morte do outro faz-nos pensar na nossa prépria
finitude, o que nos causa medo e ansiedade pelo desconhecido, pelo sofrimento e pela

ideia de separagéo (Dunn et al, 2005). A experiéncia de cuidar de doentes em fim de vida
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€ complexa e produz um conjunto de sentimentos / emogBes com repercussoes
negativas no enfermeiro, no qual resulta num sofrimento mutuo (Graham, Andrewes &
Clark, 2005). Isto &, tanto o doente e sua familia como o enfermeiro que cuida sofrem
com o processo de morte. Aprender a lidar com a morte dos doentes requer uma

profunda preparacdo pessoal e profissional.

N&o raras vezes, os enfermeiros adotam mecanismos de defesa como forma de camuflar
0 seu préprio sofrimento. Criam uma certa distancia interpessoal com o doente que
vivéncia a iminéncia da sua morte e com a sua familia, para ndo se envolver psicolégica,
emocional e afetivamente na situacdo (Borges & Mendes, 2012). Recorrem a fuga
intencional, evitam falar sobre a morte refugiando-se no siléncio, como medidas de

autoprotecao (Graham et al, 2005).

Deste modo, os profissionais de salde que nao lidam tdo bem com a morte e 0 processo
de morrer, incorporando os mais variados comportamentos de fuga e evitamento, bem
como, a adocao de procedimentos mecénicos com enfase técnica desprovidos de afeto e
com intuito curativo face ao doente em agonia, tém maior predisposicdo de sofrer da
sindrome de burnout (Santos, 2011). Num estudo realizado por Maslach (1993 como
citado em Parreira, 1998) “trabalhar com doentes ditos «dificeis», dar mas noticias aos
doentes ou a familia, lidar com a morte, ter conflitos com colegas” sao situacdes bastante
stressantes e que por vezes sao de ‘“tal forma opressivas que 0s individuos se sentem

emocionalmente exaustos e esgotados” (Ibidem, p.62).

Também Mcintyre, Mcintyre e Silvério (1999) num estudo sobre as fontes de stress
ocupacional dos enfermeiros que cuidam de doentes crénicos num hospital central da
regido norte de Portugal identificou a sobrecarga de trabalho; as mas condices fisicas e
técnicas; as caréncias de recursos materiais, técnicos e humanos; o excessivo nimero
de doentes por enfermeiros; e a incapacidade de responder as exigéncias emocionais do

doente como as principais fontes de stress.

Podemos assim dizer que cuidar de um doente paliativo, nomeadamente quando este se
encontra no final da vida submete os enfermeiros a varios fatores de stress que podem

conduzir ao burnout, nomeadamente:

“(...) comunicacdo de mas noticias; adaptacdo ao insucesso da cura médica; exposi¢ao
repetida a morte de pessoas com as quais estabeleceram uma relagdo; envolvimento em
conflitos emocionais; absor¢cdo da colera e da magoa expressas pelo doente e pelos
familiares; manter um papel obscuro na equipa de cuidados; idealismo pessoal; desafios ao

sistema de crengas pessoal” (Twycross, 2003, p. 200).
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Deste modo, os enfermeiros que cuidam de doentes em fim de vida no qual se incluem
os doentes em agonia “sdo considerados grupo de alto risco para desenvolvimento da
sindrome de burnout” (Santos, 2011, p. 154). Segundo a CIPE verséo 1.0 (ICN, 2006, p.
81) burnout consiste na “deple¢cdo de energia devida a periodos longos de stress crénico
e ndo aliviado, falta de apoio, falta de relacbes respeitosas, pressdo externa, conflitos
entre as realidades e as expectativas”. Nesta perspetiva, “o burnout define-se como um
estado de exaustao fisica, emocional e mental que resulta do envolvimento intenso com
pessoas, conduzindo a um progressivo sentimento de inadequacéo e fracasso” (Barbosa
& Neto, 2010, p. 774). O burnout pode ainda ser compreendido a partir de duas
perspetivas: a clinica e a psicossocial. A clinica esta relacionada com as experiencias “de
esgotamento, dececdo e perda de interesse pela atividade de trabalho, com persisténcia
de um conjunto de expectativas inalcancaveis” (Santos, 2011, p. 155). A perspetiva
psicossaocial é definida como multidimensional que compreende trés aspetos (Barbosa &
Neto, 2010; Santos, 2011):

e “Exaustao emocional: sensagbes de sofre-esforco e fastio emocional decorrentes das
continuas interagdes que os trabalhadores devem manter com clientes e entre eles.

o Desresponsabilizagdo: comportamentos cinicos frente as pessoas a quem os trabalhadores
prestam servigos.

e Realizacéo pessoal reduzida: perda da confianca na realizagéo pessoal e formacao de um
autoconceito negativo” (Santos, 2011, p. 155).

Assim, cuidar do doente em agonia e da sua familia pode ser um processo altamente
desgastante a nivel fisico e psico-emocional devido a complexidade e exigéncia que esta
relagéo de ajuda implica ao enfermeiro. Determinados fatores como “o medo da propria
morte (...); 0 medo de causar danos ao doente (...); 0 medo de ser agredido, tanto fisica
como psicologicamente, pela forma como o doente possa exprimir 0s seus sentimentos
(...); o medo de ser absorvido pela grande implicagdo emocional” (Barbosa & Neto, 2010,

p. 779) podem condicionar o aparecimento do burnout.

Por conseguinte, a sindrome de burnout pode manifestar-se por um conjunto de sintomas
fisicos, psicoldgicos, comportamentais e profissionais (Vives, 1994; Cullen, 1995 como

citado em Parreira, 1998) como demonstra a tabela n.° 5.
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TABELA N.°5 — Sintomatologia de ordem fisica, psicoldgica, comportamental e profissional vivenciada por

individuos que experimentam o burnout

Fisicos

Ansiedade e choro

Algias mdltiplas (dor external, abdominal, lombar e dorsal; rigidez do pescog¢o ou dos ombros)
Alteracbes gastrointestinais (anorexia ou fome fora do habitual, diarreia)

Alteracdes motoras

Altera¢cBes hormonais (maos suadas, boca seca, palpitacdes)

PsicoLoGIcos E COMPORTAMENTAIS

Perturbacdes na concentracdo, com desatencgao frequente
Ansiedade e choro

Rigidez e cinismo

Raiva, ira, irritabilidade e agressividade

Perturbac6es do sono com insénia, medo e sofrimento
Alterag@es dos habitos

Culpabilizagéo e atitudes negativas

Conduc¢édo demasiado rapida (sentimento de infalibilidade)
Despersonalizagao

Depresséo

Sentimento de desvalorizacdo pessoal

PROFISSIONAIS

Falta de interesse pelo trabalho
Deficiente qualidade na prestacéo de cuidados
Necessidade de mais tempo para a realizagdo do mesmo trabalho

Intolerancia a certos doentes

Fonte: (Parreira, 1998, pp. 67-68)

Varias sdo as estratégias que ajudam a preservar a saude fisica e emocional e a prevenir

o burnout. O trabalho em equipa é sem duvida o principal fator de apoio dos profissionais

gque cuidam de doentes em agonia e devem estar patenteados em:
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“Uma lideranga eficaz, que seja firme mas que tenha em atengdo os sentimentos dos
restantes membros da equipa;

Comunicagéo eficaz, que permita a ventilagdo dos sentimentos sem constrangimentos;
Feedback positivo, que consiste em refor¢ar o desempenho;

Enriquecimento de tarefas, que condiciona um aumento da confianga, do controlo e da
auto-estima;

Reunibes regulares;

Reconhecer que o stress/Burnout existe;

Temos que nos manter atentos e responder eficazmente ao aumento do stress dos
companheiros de equipa;

Promover a introspegéo e a auto-avaliagdo dos niveis de stress;

Efetuar uma sele¢do do pessoal;

Clarificar os objetivos e prioridades;
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e Organizar a equipa clarificando papeis evitando combinar na mesma pessoa grande
responsabilidade e baixa autoridade;

e Tirar prazer na sensagéo de competéncia clinica e controlo da situagdo com o aumento da
experiéncia;

o Desenvolver uma filosofia pessoal sobre a doenga;

o Refletir sobre a morte e a vida;

¢ Mudar de trabalho se necessario;

e Muito importante é ter TEMPO PARA S, isto é, ter um espaco dentro e fora do trabalho
para si, relaxamento, onde faca exercicio regular, onde tenha tempo para contatar com a
natureza;

e Nao esquecer a alimentagdo equilibrada com reducao de estimulantes;

e  Ser capaz de distanciamento e diverséo;

e Conhecer os préprios limites;

e«  Manter uma atitude positiva e humor;

e  Construir um suporte social estando e gostando de estar com os outros” (Barbosa & Neto,
2010, p. 781).

Também o PNCP preconiza que aos profissionais que prestam cuidados paliativos deve-
Ihes ser “promovido apoio especializado aos varios grupos profissionais, através de ajuda
psicolégica, sempre que necessario” como forma de prevenir o burnout (DGS, 2010, p.
22).

Por ultimo, num estudo realizado por Pereira (2011) sobre o burnout em cuidados
paliativos revelou que os médicos e enfermeiros participantes no seu estudo que
trabalham em equipas de cuidados paliativos, apresentam menor risco de burnout. Este
facto deve-se essencialmente a existéncia de uma ética na relagdo do cuidar com o
doente e sua familia, no seio do trabalho e relacionamento da equipa multidisciplinar e
por parte do lider da mesma. A investigadora também concluiu que a utilizagdo de
estratégias ativas por parte dos elementos da equipa, como o lidar com as emocodes
suscitadas pela morte dos doentes acompanhados, ajudam a prevenir o burnout. Deste
modo, a formacdo em cuidados paliativos e o trabalho em equipa multidisciplinar sédo
fatores que contribuem fortemente para a prestacdo de cuidados adequados ao doente
em agonia e sua familia, e ao mesmo tempo, para a preveng¢ao do burnout no profissional

de saude.
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1. PROBLEMATICA E QUESTOES DE INVESTIGACAO

A pessoa portadora de doencga grave, progressiva e incuravel, sobretudo quando se
encontra em situacdo avancada e terminal e cujo os cuidados curativos tém muito pouco
a oferecer, necessita de um apoio especifico, diversificado e articulado, capaz de dar
resposta aos seus multiplos e complexos problemas biopsicossociais e espirituais. Tendo
em conta estes aspetos, um doente em estado avancado e terminal devera ser
acompanhado independentemente do local onde se encontra e tem o direito de passar os
ultimos dias da sua vida com o maximo de conforto, bem-estar e qualidade de vida, no

ambiente em que deseja.

Com o intuito de adequar os cuidados prestados ao doente em agonia, Silva (2009)
através do seu estudo sobre a “Caracterizacdo dos cuidados de salde prestados ao
doente oncolégico em agonia num Servico de Cuidados Paliativos” aplicou o LCP no
Servico de Cuidados Paliativos do IPO — Porto, que Ihe serviu de ponto de partida para a
sua implementacao no referido servi¢co. O LCP é

“um instrumento multidisciplinar, com base na evidéncia cientifica, que tem como objectivo
uniformizar a forma como o doente em agonia é cuidado, independentemente de se
encontrar internado num servico de cuidados paliativos, numa outra instituicdo ou servigo
hospitalar ou mesmo na comunidade, comecando por dar orientagces sobre os critérios de
diagnostico de agonia num doente oncolégico, bem como orientacdes para o cuidado ao

doente e familia” (Ibidem, p. 3).

Por sua vez, Sousa (2010) sentiu a necessidade de traduzir para portugués o LCP, para
que este instrumento de trabalho possa ser utilizado sem falsas interpretacbes por
profissionais de saude nao especializados em cuidados paliativos, e consequentemente,
possam prestar cuidados de elevada qualidade a doentes terminais. Apés a sua
traducdo, a investigadora aplicou o LCP no Servigo de Cuidados Continuados do Centro
de Saude dos Olivais, no qual concluiu que através da sua utilizagdo, os cuidados
prestados aos doentes em fim de vida foram melhorados nomeadamente, no que respeita
ao investimento da “prevencgdo do aparecimento dos sintomas mais frequentes nesta

fase, no plano terapéutico bem explicado e discutido com o doente e sua familia” (Ibidem,
p. 7).

Esta etapa de transicdo provoca um grande impacto psico-emocional tanto no doente
como na familia e nos profissionais que cuidam de ambos. A medida que a doenca vai
evoluindo, assiste-se & deterioracéo gradual do estado do doente. E fundamental que os
profissionais de saude saibam identificar os sinais e sintomas que permitem reconhecer a

fase de agonia, isto €, reconhecer que o doente vivéncia as Ultimas horas ou dias de vida.
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O reconhecimento desta fase orienta a equipa na reavaliacdo sistematica do plano
individual de cuidados, ajustando-o & nova circunstancia do doente, promovendo a
melhor qualidade de vida possivel. Tanto o diagnostico como a intervengdo face ao
doente em agonia e sua familia pode ser realmente facilitada através da aplicacdo do
LCP por todos os profissionais envolvidos no processo de cuidados desta natureza, como
demonstram os estudos anteriores. Nesta fase, séo objectivos dos cuidados o controlo de
sintomas, promocdo de medidas de conforto, prevenir o aparecimento de novos
problemas através da prescricdo de terapéutica de resgate, suspensao de intervencdes
futeis ou medidas inapropriadas, apoio psicolégico e espiritual e cuidado a familia, antes

e apos a morte do doente.

De um modo geral, os enfermeiros sdo sem duvida o grupo profissional que passa mais
tempo com o doente e sua familia, e consequentemente, vivenciam mais de perto os
problemas que afetam ambos. A fase da agonia ndo & excecdo e é bastante exigente
para estes profissionais ndo so6 pelo rigor técnico e cientifico essencial para a pratica dos
cuidados de enfermagem, mas também, pela necessidade de uma estrutura psicoldgica e
emocional sustentada, e pela tomada de decisbes advertidas a constantes dilemas
éticos.

Pode-se assim dizer que os enfermeiros tém um papel preponderante junto do doente
gue atravessa um processo de transi¢cao Unico e tdo dificil como a morte. No entanto,
parecem evidentes os constrangimentos que os enfermeiros enfrentam no processo de
cuidados a doentes em fim de vida e consequentemente, na morte. Cada enfermeiro
reage de forma diferente, isto é, tem manifestacdes préprias de acordo com as suas

experiéncias de vida. Neste sentido,

“(...) muitos enfermeiros sentem dificuldade em lidar tdo de perto com o morrer e,
sobretudo, em comunicar quer com o doente, quer com a familia. A atitude mais comum do
enfermeiro &, entdo, muitas vezes desligar-se do doente e da propria morte, desenvolvendo
mecanismos de defesa e 0s mais variados comportamentos de fuga” (Pacheco, 2004, pp.
128-129).

Perante a inevitabilidade da morte, os enfermeiros podem expressar comportamentos
desajustados face a este processo de transicdo, que podem ser a manifestacdo

comportamental dos mecanismos de defesa adotados perante a situagéo.

Moreira (2007, p. 197) no seu estudo sobre “Os sentimentos / dificuldades dos
enfermeiros face ao doente oncoldgico em fase terminal no domicilio e a sua interferéncia

no cuidar” concluiu que os cuidados de enfermagem prestados a estes doentes “séo
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afetados pelos sentimentos / dificuldades dos enfermeiros. Sendo estes sentimentos
negativos, a qualidade dos cuidados provavelmente diminui”. As dificuldades referidas
relacionam-se com o prestador de cuidados, o utente e sua familia e a instituig&o.

Cuidar em fim de vida reveste-se de dificuldade para os enfermeiros, nomeadamente na
gestdo de sentimentos como a revolta, a impoténcia, a frustracdo, o medo da morte
(Bochereau, 1978; Alves, 2005; Moreira 2007; Cerqueira, 2010). Face a estes
sentimentos os profissionais de salde sentem a necessidade de utilizar estratégias de
adaptacdo, conscientes ou inconscientes, designadas por mecanismos de defesa ou
estratégias de coping, como forma de se auto proteger do sofrimento que pode advir

deste processo complexo e multidimensional, que é o cuidar da pessoa em fim de vida.

Segundo a revisdo sistematica da literatura de estudos de natureza empirica que
privilegiam a interacdo enfermeiro-doente, em fim de vida, em contexto de hospital de
agudos realizada por Sapeta & Lopes (2007), existem determinados fatores que
interferem no processo de interagcdo enfermeiro-doente. Fatores esses que decorrem
“das dimensées (pessoais e/ou profissionais) de cada um dos atores, as quais por sua
vez sao influenciadas por varidveis decorrentes do contexto social e cultural”’, e no qual

sao representados pela figura n.° 3 (Ibidem, 2007, p. 57).

FIGURA N.c 3 — Fatores que interferem no Processo Interacdo Enfermeiro-Doente (Sintese)

Enfermeira
Factores Pessoais
Formagao
Sentimentos
Vivenciados

C

/ Doente
Factores Pessoais
Factores Clinicos
Sentimentos
Vivenciados
Dignidade

Enfermeira
Estratégias
Gestdo pessoal
da morte;

Atitudes
Alianca terapéutica
no cuidar

Doente
Processo
Adaptacéo Doenca
Grau Informacéo;
Qualidade
de Relacbes

FACTORES
QUE INTERFEREM
NO PROCESSO
INTERACGAO

ENFERMEIRO-
-DOENTE

Contexto Social
Cultural
Envelhecimento
demografico;
Novo padréo
de morbilidade
e mortalidade

Contexto
Hospitalar
Caracteristicas
Cultura
Organizacional

Contexto Social
Cultural
Negagéao Social
da Morte
Medicalizagao
da Morte

Fonte: (Sapeta & Lopes, 2007, p. 55)
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Num outro estudo realizado por Veiga et al (2009), as intervengfes terapéuticas de
enfermagem referidas pelos enfermeiros como essenciais para o cuidado de doentes
terminais foram: o apoio a familia, a comunica¢édo adequada, a promocao do conforto do
doente, o alivio de sintomas como a dor e a dispneia e a promocao de ambiente calmo.
Segundo o0s autores, estas intervengbes sao descritas pelos enfermeiros como,
fundamentais para o doente porque, permite uma melhor aceitacdo dos cuidados,
promove a autonomia, a dignidade e permite ao doente morrer acompanhado; para a
familia pelo apoio prestado; e para o profissional de enfermagem pelo ganho pessoal. No
entanto, constata-se que os profissionais tém dificuldade em lidar com a fase final de
vida, adotando muitas vezes, comportamentos de fuga e de distanciamento da prépria

morte.

Um estudo aprofundado sobre “O processo de construcdo de cuidados
enfermeiro/pessoa em fim de vida: encontro de corpos”, realizado por Frias (2010, p. 193
- 194)

“(...) revela que os cuidados com as pessoas em fim de vida sdo complexos, levando a que
cada enfermeiro se disponibilize de forma activa e intencional, para que as suas
intervengbes respeitem e possam ir ao encontro das necessidades dessas
pessoas/familias, conhecendo-as na sua singularidade. (...) a constru¢do dos cuidados de
enfermagem com a pessoa em fim de vida é, também, um processo de construgdo
permanente da pessoa, um processo holistico, que integra dimensfes afetivas, cognitivas,
sociais, fisicas, culturais e relacionais, e que é através desse processo que se constroem

saberes, se desenvolvem competéncias e atitudes e se formam as identidades.”

O enfermeiro ao confrontar-se com o sofrimento e morte do doente também acaba por
sofrer, porque tem a percecao da sua proépria finitude e sente-se impotente face a morte.
No entanto, “afravés da relacdo profunda que estabelece com cada doente que
acompanha no sofrimento e no processo de morrer, o enfermeiro aprende, cresce e

amadurece tornando-se mais apto para lidar com o sofrimento e a morte” (Martins, 2010,
pp. 6-7).

Num recente estudo realizado por Sapeta (2010) foram identificados dois perfis de
atuacdo dos enfermeiros, coexistentes nos hospitais de agudos, face ao doente em
agonia e no momento da morte. O primeiro focaliza-se na aproximacdo da filosofia
paliativa e o outro ainda demasiado centrado na filosofia curativa. Apesar de se verificar

uma mudanca gradual na praxis de enfermagem, a investigadora constata a existéncia de

“(...) dificuldades inerentes ao contexto socio-organizacional de um hospital de agudos,

muito centrado na perspetiva da cura, levantam obstaculos que outros enfermeiros ndo séo
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capazes de ultrapassar, e vivenciam fortes ambivaléncias e dilemas éticos” (Sapeta, 2010,
p. 268).

Face a esta revisdo da literatura torna-se importante problematizar a compreensao da
natureza dos cuidados de enfermagem ao doente em fim de vida, no qual se inclui o
doente em agonia, de forma a compreender e interpretar 0 modo como cada enfermeiro
constréi o seu processo de cuidados, tendo em conta as suas experiéncias e vivéncias

pessoais (Frias, 2010).

Perante esta andlise, foram varias as inquietacdes pessoais e reflexdes sobre a minha
pratica profissional enquanto enfermeira, bem como, a minha formacdo em cuidados

paliativos que me motivaram a realizagdo do presente estudo.

Em Portugal a area dos cuidados paliativos tem tido um crescimento muito lento ao nivel
dos cuidados de saude. A sua implementacdo ainda é incipiente e as estruturas ou
equipas com um nivel de diferenciacao para prestar cuidados paliativos séo francamente
reduzidas e incapazes de dar resposta as reais necessidades sentidas. Por esta razéo,
os doentes que necessitam de apoio de cuidados paliativos continuam a ser internados e
a morrer em hospitais de agudos, muitas vezes com uma deficiente resposta as suas

reais necessidades.

Ao realizar a triagem destes doentes, a sua maioria acaba por ser internado nos servigos
de medicina interna, visto ser uma especialidade mais adequada para o doente com
patologias complexas, agudas ou crénicas, e no qual engloba cuidados multi-sistémicos.
Deste modo, os doentes admitidos nestas unidades sdo maioritariamente idosos com co-
morbilidades, doenga cronica de evolucdo prolongada com elevados niveis de

dependéncia, ou doentes mais jovens portadores de doenca terminal.

Deste modo, os profissionais de saude que trabalham nestes servigos sao
constantemente confrontados com o cuidado a doentes nos seus Ultimos dias ou horas
de vida até ao momento da morte. Por sua vez, os enfermeiros sdo os profissionais que
permanecem mais tempo junto do doente, e consequentemente estabelecem uma
relacdo de ajuda mais proxima e intima com o mesmo. Sao estes profissionais que
acabam por vivenciar mais de perto todo este processo de partilha de medos, angustias,
receios, ansiedade, revolta por parte do doente e sua familia, o que acaba por lhe gerar
algum sofrimento. Muitas vezes, assumem uma atitude de afastamento destes doentes e
das suas familias, de modo a resguardarem-se de sentimentos que lhe lembrem a morte
e lhe causam mal-estar. E frequente os enfermeiros verbalizarem sentimentos de alivio

pelo facto de um doente ndo ter morrido no seu turno, manifestarem dificuldade em
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comunicar um 0bito, incapacidade para dar resposta ao doente perante questdes sobre o
seu prognéstico e necessidades da propria familia. Por outro lado, contata-se que alguns
enfermeiros apesar de reconhecerem a importéncia de cuidar do doente em agonia tém
alguma dificuldade em identificar esta Ultima etapa da doenca e as suas intervencdes

centram-se na obstinagao terapéutica.

Neste sentido, tornou-se pertinente realizar um estudo no ambito das “Vivéncias dos
enfermeiros no processo de cuidar do doente em agonia”, surgindo como ponto de
partida a seguinte questdo de investigacdo: Quais as experiéncias dos enfermeiros no
processo de cuidar do doente em agonia? A partir desta, emergem outras questbes
“precisas com vista a explorar os elementos estruturais, as interacdes e 0S processos que

permitem descrever o fenémeno” (Fortin, 1999, p. 42):

» Qual a representacéo dos enfermeiros relativo ao doente em agonia?

» Quais as necessidades dos enfermeiros no processo de cuidar do doente em
agonia?

» Quais as dificuldades sentidas pelos enfermeiros no processo de cuidar do doente
em agonia?

» Quais as intervencdes mobilizadas pelos enfermeiros para proporcionar o melhor
cuidado ao doente em agonia?

» Quais as medidas adotadas pelos enfermeiros para minimizar as dificuldades
sentidas no processo de cuidar do doente em agonia?

» Quias os sentimentos/emocgdes dos enfermeiros no processo de cuidar do doente

em agonia?

Com este estudo pretende-se identificar as experiéncias dos enfermeiros no processo de
cuidar do doente em agonia, com a finalidade de contribuir para um processo de cuidar

humano ao doente em agonia e para o bem-estar dos enfermeiros.

A compreensdao e interpretacdo deste fenébmeno implica:

» ldentificar as representacdes dos enfermeiros relativo ao doente em agonia,

» ldentificar as necessidades dos enfermeiros no processo de cuidar do doente em
agonia;

» ldentificar as dificuldades dos enfermeiros no processo de cuidar do doente em
agonia;

» ldentificar as intervencbes realizadas pelos enfermeiros para proporcionar o

melhor cuidado ao doente em agonia;
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Identificar as medidas adotadas pelos enfermeiros no sentido de minimizar as
suas dificuldades no cuidar do doente em agonia;
Identificar os sentimentos/emocdes dos enfermeiros no processo de cuidar do

doente em agonia.
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2. OPCOES METODOLOGICAS - METODOS E TECNICAS

O processo de investigacdo permite adquirir novos conhecimentos através de um
processo sistematico que possibilita examinar fendbmenos com vista a obter respostas
para questdes precisas. Segundo Martinez (2006), toda a investigacdo seja de enfoque
qualitativo ou quantitativo tem dois centros basicos de atividade: recolher todas as
informacdes necessarias e suficientes para atingir os objetivos ou resolver o problema, e,
estruturar a informacdo de forma coerente e légica, ou seja, elaborar uma estrutura
I6gica, um modelo ou uma teoria que integre essa informacéo. Por sua vez, a filosofia de

enfermagem

“(...) € um conjunto de postulados ontoldgicos, epistemoldgicos e éticos que identificam e
definem as unidades bésicas da disciplina. Duas dessas unidades bésicas sdo a natureza
dos seres humanos e o foco da pratica de enfermagem. Além disso, os postulados éticos
devem clarificar os valores que regulam a pratica de enfermagem” (Kikuchi & Simmons,
1994 como citado em Queiroz, Meireles & Cunha, 2007, p. 49).

Deste modo, desde o interesse pela presente problematica em estudo até a escolha
metodolégica que compreende uma opc¢do epistemoldgica (teoria do conhecimento)
acompanhada por sua vez, por uma opc¢do ontoldgica (teoria sobre a natureza da
realidade) (Martinez, 2006), foi um longo trajeto percorrido, ou seja,

“(...) o investigador, multiculturalmente situado, constréi acerca do mundo e de si préprio
um conjunto de ideias (dominio ontolégico) que especificam um conjunto de questdes, de
modos de conhecer (dominio epistemoldgico) que, por sua vez, sdo examinados de formas
especificas (dominio metodolégico)” (Denzin & Lincoln,1994 como citado em Aires, 2011,
pp.14-15)

De facto, em qualquer processo de investigagdo e tendo em conta o que se pretende
estudar, importa refletir sobre as opg¢des metodolégicas mais adequadas. Para
compreender o objeto de estudo — Vivéncias dos enfermeiros no processo de cuidar do
doente em agonia, recorreu-se ao paradigma construtivista. Este paradigma “assume
uma ontologia relativista (existem multiplas realidades), uma epistemologia subjetiva
(investigador e sujeito criam compreensdes, conhecimento) e um conjunto naturalista de

procedimentos metodolégicos (no mundo natural) ” (Aires, 2011, p.18).

Segundo Thorne (1997 como citado em Streubert & Carpenter, 2002), os profissionais de
enfermagem “desejam compreender claramente e dar sentido a experiéncia vivida dos
seus clientes, entrar no mundo em que habitam e perceber o processo social basico dos
acontecimentos de saude e de doenca humanos” (Ibidem, p.1). O uso da abordagem

qualitativa pode ser assim, uma op¢do metodolégica bastante adequada para a
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investigacdo de problemas que sdo decorrentes do dia-a-dia da préatica de enfermagem
(Gauthier, Cabral, Santos & Tavares, 1998). Cabe aos enfermeiros a responsabilidade de
desenvolver novo conhecimento para fundamentar a sua préatica que contribui para a

visdo da disciplina de enfermagem enquanto ciéncia.

A abordagem qualitativa apresenta uma perspectiva holistica do fenbmeno em estudo,
buscando a descricdo, a interpretacdo e a compreensdo da realidade, através de um
sistema complexo que é mais do que a soma das partes. Preocupa-se em valorizar a
dimensao subjetiva da realidade social, procurando a objetividade pelo reconhecimento
da subjetividade e pela objetivacdo dos seus efeitos (Tuckman, 2002). Esta metodologia
admite que o mundo seja analisado “‘com a ideia que nada é ftrivial, que tudo tem
potencial para constituir uma pista que nos permita estabelecer uma compreensao mais
esclarecedora do nosso objeto de estudo” (Bogdan & Biklen, 1994, p. 49). Assim, a razao
da escolha pelo paradigma qualitativo recaiu pela necessidade de compreender o
fendmeno em estudo, em toda a sua complexidade e no contexto natural em que se
insere. Nao é mais que um processo interativo cujos ‘produtos da investigagdo sao

criagobes ricas, densas, reflexivas dos fenomenos em analise” (Aires, 2011, p. 13).

Segundo Hébert, Goyette e Boutin (1990, p. 39) “no contexto do paradigma interpretativo
(...) o Investigador postula uma variabilidade das relacbées entre as formas de
comportamento e os significados que os atores lhes atribuem através das suas
interagbes sociais”. Neste sentido, procura-se compreender o significado dado a
experiéncia vivida e segue-se um raciocinio indutivo, isto €, presume-se que ndo se
conhece “o suficiente para reconhecer as questbes importantes antes de efetuar a
investigacdo” (Bogdan & Biklen, 1994, p. 50). Ndo obstante, os resultados da pesquisa
poderdo ser aplicados a outros estudos cientificos semelhantes no contexto estudado,
sendo que devemos falar em transferibilidade de resultados em substituicdo de

generalizacdes (Martinez, 2006).

Face a necessidade de compreender o modo como os enfermeiros experienciam,
interpretam as suas experiéncias e 0 modo como estruturam o mundo social em que
vivem, a escolha por esta opcdo metodolégica permite aceder com profundidade a
riqueza das experiéncias das pessoas. Pois, € uma "forma de descobrir fenémenos e de
documentar factos desconhecidos de certos aspetos das pessoas, acontecimentos das
pessoas em estudo, considerando-a o principal método para, entre outras, descobrir
esséncias, significados e sentimentos” (Leininger, 1984 como citado em Cerqueira, 2010,
pp.71-72).
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A abordagem qualitativa estuda a vida social no seu proprio contexto tentando ndo a
distorcer nem a submeter a controlos experimentais, procura a natureza do fenémeno e
deseja conhecer a estrutura dindmica e complexa ou o sistema de relacbes que dao
forma a uma realidade psiquica, social ou humana (Lopes, 2006). Desta forma, enfatiza a
aproximacdao do investigador ao objeto de estudo para que as acdes possam “ser melhor
compreendidas quando sdo observadas no seu ambiente habitual de ocorréncia”
(Bogdan & Biklen, 1994, p. 48). Neste ambito filosofico interpretativo, o investigador
assume o papel principal e o seu interesse foca-se mais no processo em detrimento dos
resultados ou produtos, a andlise dos dados tem um cardcter indutivo e o significado

atribuido aos fendmenos em estudo é primordial (Bogdan & Biklen, 1994).

Em suma, este tipo de investigacdo pretende obter com profundidade, detalhe e
especificidade, 0 que se encontra por tras de cada fendmeno sobre o qual pouco ou nada
se sabe, e que através das metodologias de natureza quantitativa séo dificeis de
compreender. Segundo Aires (2011, p. 13), “ a investigagcao qualitativa insere-se hoje em
perspectiva tedricas, por um lado diferenciadas, e por outro lado, coexistentes e recorre-
se ao uso de uma variedade de técnicas de recolha de informacdo”. Para este estudo em
especifico a estratégia de pesquisa adotada foi o estudo de caso pois, € um método que
se enquadra no paradigma qualitativo e proporciona densas descri¢cdes da realidade que
se pretende estudar. Fundamentada a tomada de posicdo da opcao metodolégica do

referido estudo, prossegue-se a uma breve alusédo da estratégia de pesquisa supracitada.

2.1. EsSTuDO DE CASO

O estudo de caso é uma estratégia de investigacdo que pressupde uma atitude
compreensiva e uma andlise profunda de um fenémeno ligado a uma entidade social, que
neste caso em especifico é representada por um grupo. Na perspectiva de Yin (2003
como citado em Fortin & Filion, 2009, p. 241) “o estudo de caso é apropriado quando se
dispbe de poucos dados sobre o acontecimento ou fenémeno considerado”. O
conhecimento concebido a partir do estudo de caso € diferente do conhecimento gerado
a partir de outras pesquisas, porque € mais concreto, mais contextualizado, mais voltado

para a interpretacéo.

Segundo Ludke e André (1986 como citado em Gauthier et al, 1998) o estudo de caso
qualitativo atende a quatro caracteristicas essenciais: particularidade, descricao,
heuristica e inducdo. A primeira caracteristica diz respeito ao facto de que o estudo de

caso focaliza uma situacdo, um fendmeno particular, 0 que o faz um tipo de estudo
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adequado para investigar problemas préaticos. A caracteristica da descri¢cdo significa o
detalhamento completo e literal da situacdo investigada. A heuristica evidencia a ideia de
gue o estudo de caso se centra na aproximagao progressiva de um dado problema. A
Ultima caracteristica, inducdo, significa que, em sua maioria, 0os estudos de caso
baseiam-se na logica indutiva. Neste sentido, os estudos de caso partem de alguns
pressupostos tedricos iniciais, mas procuram manter-se constantemente atentos a novos
elementos emergentes e importantes para discutir a problematica em questao (Trivifios,
1987 como citado em Gauthier et al, 1998).

No paradigma construtivista, o estudo de caso “interessa-se mais pela significacdo das
experiéncias vividas pelos préprios individuos do que por juntar dados, tendo em vista
outros estudos ou uma generalizagdo” (Fortin & Filion, 2009, p. 242). O investigador
comeca por recolher dados, revendo-os e explorando-os, escolhe as pessoas a integrar
no estudo e quais os temas a aprofundar. Com o decorrer da investigagdo vai
“conhecendo melhor o tema em estudo, os planos sao modificados e as estratégias
selecionadas. (...). De uma fase de exploracdo alargada passam de uma é&rea mais

restrita de analise dos dados coligidos” (Bogdan & Biklen, 1994, pp. 89-90).

Apesar das criticas que se faz a este tipo de estratégia de pesquisa, considerando-o sem
objetividade e rigor suficientes para se configurar enquanto um método de investigagéo
cientifica, Yin (2003 como citado em Fortin & Filion, 2009) supera este preconceito e
refere que “o estudo de caso tem um real valor cientifico pelo facto, entre outros, do
carater profundo da andlise, das mudultiplas observacbes a que da lugar e dos
comportamentos-tipo, que permite isolar” (Ibidem, p.242). Nesta perspetiva, o estudo de
caso da énfase a compreensao, fundamentada basicamente no conhecimento tacito e
tem uma forte ligagdo com a intencionalidade, o que ndo ocorre quando o objetivo é
meramente a explanagdo, baseada no conhecimento proposicional. Assim, quando a
explanacédo, ou a busca de um conhecimento proposicional, seja a “alma” de um estudo,
0 estudo de caso pode ser uma desvantagem, mas quando o objetivo é a compreensao,

ampliacdo da experiéncia, a desvantagem desaparece (Denzin & Lincoln, 2000).

Tendo em conta que o0 que se pretende com este estudo € realizar uma andlise
aprofundada das Vivéncias dos enfermeiros no processo de cuidar do doente em agonia,
a escolha pela abordagem qualitativa e pelo método (estudo de caso) permite mergulhar
na realidade deste grupo social. Deste modo, visa transmitir toda a complexidade deste
fendmeno e consequentemente, melhorar a pratica de enfermagem face ao cuidado do

doente em agonia.
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Segundo a perspectiva de Hébert et al (1990, p.170) “o estudo de casos caracteriza-se
igualmente pelo facto de que reune informag¢des tdo numerosas e tdo pormenorizadas
quanto possivel com vista a abranger a totalidade da situagdo (...) pela qual se socorre
de técnicas variadas de recolha de informacdo”. Para descrever, explorar e explicar este
fendbmeno complexo recorreu-se a entrevista como técnica de recolha de dados, no qual

serd realizada uma breve abordagem de seguida.

2.2. TECNICA DE RECOLHA DE DADOS

A selecao da técnica a utilizar durante o processo de pesquisa constitui uma etapa que
ndo pode ser minorada. Desta depende a realiza¢do dos objectivos do trabalho de campo
(Aires, 2011). Na investigacao qualitativa pode ser utilizada uma diversidade de técnicas
para a obtencdo de dados. Neste sentido € fundamental seletar os métodos mais
adequados a investigacao pretendida, pois séo estes que nos fornecerdo as informagoes
necessarias para um estudo integral. No paradigma construtivista os métodos de recolha
de dados visam a captacéo direta e integral dos mesmos, no contexto natural dos sujeitos

de forma a manter a sua originalidade e riqueza. A entrevista € assim,

“(...) um dos processo mais diretos para encontrar informacdes sobre um determinado
fenémeno (...) dado que pessoas diferentes tém também diferentes perspetivas, podendo
emergir assim um quadro razoavelmente representativo da ocorréncia do fendmeno e,

desse modo, propiciar-nos uma base para a sua interpretagdo” (Tuckman, 2002, p. 517).

A entrevista na pesquisa qualitativa € uma ferramenta técnica que tem grande sintonia
epistemoldgica. O contexto verbal também pode motivar 0s sujeitos a aumentar o seu
nivel de interesse e colaboracdo no estudo, evitando a contrafaccdo, formalismos,
exageros e distor¢cdes da realidade, e, aumentar a sua memoria, ou ajudar a reduzir a
confusdo para explorar, reconhecer e aceitar as suas proprias experiéncias inconscientes
(Martinez, 2006).

2.2.1. ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

Na abordagem qualitativa a entrevista pode ser utilizada como método principal para a
recolha de dados empiricos ou pode ser associada a outras técnicas de investigacao. Em
ambas as situacdes, a aplicacdo da entrevista pretende recolher dados descritivos na
linguagem do préprio sujeito, para produzir de forma indutiva, representacbes mais
consensuais da realidade (Bogdan & Biklen, 1994). Também permite ao investigador

“confrontar a sua percegdo do significado atribuido pelos sujeitos aos acontecimentos
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com aquela que os proprios sujeitos exprimem”, bem como, recolher dados validos sobre

crencas, opinides e ideias dos sujeitos em estudo (Hébert et al, 1990, p. 160).

Segundo Fontana e Frey (1994 como citado em Aires, 2011, p. 27), “a entrevista é uma
das técnicas mais comuns e importantes no estudo e compreensdo do ser humano’.
Envolve sempre um processo de comunicacdo entre o investigador e o entrevistado e
supbe a existéncia de uma relacdo dindmica entre ambos, sendo que os temas em
estudo vao-se gerando com o decorrer da entrevista. Deste modo, a entrevista ndo deve
ser vista como um interrogatdrio, mas sim como uma conversa mais informal em que se

solicita ao entrevistado a confidéncia, com o intuito de aceder ao seu mundo intimo.

Para que as entrevista apresentem dados ricos em informacao pertinente, o investigador
deve comunicar ao entrevistado o seu interesse pessoal, usando a escuta ativa para
encorajar e estimular o desenvolver do dialogo, e, deve ser igualmente reflexivo para
clarificar duvidas, ideias, pormenores, a fim de aprofundar e de melhor compreender
informagfes que ndo estejam bem esclarecidos. O processo de entrevista exige assim
flexibilidade (Bogdan & Biklen, 1994). Deste modo, a entrevista nasce da necessidade
que o investigador tem de compreender o sentido que os sujeitos ddo aos seus atos e 0
acesso a esse conhecimento profundo e complexo € proporcionado pelos discursos
enunciados pelos sujeitos ao longo da mesma (Bogdan & Biklen, 1994).

As entrevistas qualitativas podem variar de acordo com o seu grau de estruturacdo. A
entrevista semi-estruturada foi a selecionada para o presente estudo pois, constitui-se
como uma técnica util para a obtencdo de informacfes de carater pragmatico, ou seja,
para conhecer a forma como 0s sujeitos se comportam e reconstroem 0 seu sistema de
representacdes sociais nas suas praticas individuais (Aires, 2011). Este tipo de entrevista
permite o contacto direto do investigador com o entrevistado e a utilizacdo de questdes
abertas e fechadas, o que possibilita a exploracdo da tematica sem se distanciar da
mesma. Segundo Fortin e Filion (2009), a entrevista semi-estruturada fornece ao
entrevistado “(...) a ocasido de exprimir os seus sentimentos e as suas opinidées sobre o
tema tratado. O objetivo é compreender o seu ponto de vista” (Ibidem, p.377). Desta
forma, a escolha da entrevista semi-estruturada depreendeu-se pelo facto de se querer
conhecer e compreender como 0s enfermeiros na sua pratica diaria em contexto clinico
vivenciam o processo de cuidar do doente em agonia, tendo sido selecionados os temas
a abordar e formuladas questdes simples e mais complexas relacionadas com os

assuntos em estudo.
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2.2.2. REALIZACAO DAS ENTREVISTAS

Depois de elaborado todo o desenho de investigacéo, no qual estiveram subjacentes as
minhas motivagbes pessoais e profissionais enquanto enfermeira, bem como, a
pertinéncia cientifica do fendbmeno em estudo, chegou a altura de incorporar o papel de
investigadora junto da equipa de enfermagem em estudo, que através das suas
experiéncias pessoais / profissionais e discursos séo a fonte privilegiada dos dados. Para
que esta realidade se tornasse possivel procedeu-se ao pedido de autorizacdo ao
Conselho de Administracdo de um Hospital de Agudos da zona do Alto-Ave (anexo II),
para se proceder a colheita de dados numa unidade de medicina. Mediante a permissao
(anexo V) foi estabelecido um primeiro contacto com a Enfermeira Diretora do Hospital e
um segundo contacto com a Enfermeira Chefe do servigo de medicina com o propdsito
de enquadrar a tematica e explicitar a finalidade e os objetivos do estudo de investigacao
pretendido, e assim auferir do seu apoio. Apds esta primeira abordagem o gelo foi

quebrado, o que facilitou 0 acesso ao campo de pesquisa.

Na segunda fase, o investigador, bem como, a pertinéncia do estudo foram apresentados
a equipa de enfermagem que se mostrou bastante recetiva e disponivel em colaborar na
concretizagdo do mesmo, tendo-se iniciado o processo de recolha de dados através da
aplicagdo das entrevistas pelo investigador aos enfermeiros, no servico. Estas
decorreram no periodo de 16 de dezembro de 2012 a 20 de janeiro de 2013.
Posteriormente seguiu-se um periodo de transcricdo, ordenamento e andlise dos dados
obtidos através das treze entrevistas realizadas. E importante referir que foi adotada uma
postura de investigador participante, no qual foi necessario mergulhar no contexto da
acdo dos enfermeiros investigados para penetrar no seu universo de significados, e

assim compreender a sua perspectiva na sua representacdo da realidade.

As entrevistas realizaram-se no contexto natural/social dos enfermeiros com o objetivo de
compreender e interpretar a sua percecdo relativa a agdo no processo de cuidar do
doente em agonia. As treze entrevistas decorreram no gabinete da Enfermeira Chefe por
ser o local mais privado e isento de ruido no servico, e, o tempo médio da entrevista foi
de trinta minutos. Antes de iniciar o processo de recolha dos dados foi explicado aos
intervenientes os objectivos do estudo e a metodologia adotada, sendo garantida a
confidencialidade de informacdes da sua vida privada e dados pessoais, bem como, o

pedido de consentimento para o uso de gravacdo audio.

Foi permitido aos entrevistados exprimirem-se livremente durante a partiiha de

informacé&o, dando assim a possibilidade de expressar as suas representacdes mentais e
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experiéncias vividas relativas ao processo de cuidar do doente em agonia. Creio que em
todos os momentos foi adotada uma atitude empética, revelada pela constante
preocupacédo de que o entrevistado percebesse que tudo o que dizia estava revestido de
significado e sentido. Esta atitude permitiu ter uma outra compreensao e atencao a
individualidade dos testemunhos.

A realizacdo das entrevistas teve por base um guido orientado pelas questbes de
investigacdo (apéndice 1), mas que nao foi aplicado de forma rigida. Os entrevistados
foram incentivados a expressar as suas opinides; foram reformuladas as questdes
sempre que solicitado ou que se revelou pertinente para facilitar a compreensdo do
conteudo da mesma; em algumas entrevistas as questdes ndo seguiu a ordem pré-
estabelecida tendo sido realizadas adaptacdes consideradas necessérias durante o seu
decurso, para desta forma “(...) compreender os pontos de vista dos sujeitos e as razbes
que os levam a assumi-los”, e, ndo modificar os pontos de vista dos entrevistados
(Bogdan & Biklen, 1994, p. 138).

Anteriormente a todo este processo, 0 plano de entrevista foi sujeito a um pré-teste junto
de dois enfermeiros que nado foram incluidos na populacdo em estudo. Ambos possuem
experiéncia profissional no cuidado ao doente em agonia, o que se revelou de colossal
importancia para validar o instrumento de recolha de dados. Deste modo, a realizagdo
destas duas entrevistas exploratérias permitiram avaliar a clareza, rigor e concisédo das
perguntas. A informac&o recolhida foi submetida & apreciagdo da orientadora do estudo,
ndo havendo necessidade de alterac6es. No entanto, para atingir com maior eficacia os

objectivos definidos, existiu a necessidade de acrescentar duas questdes:

e O processo de luto também é foco da sua intervengéo?

¢ A familia é envolvida no processo de cuidados? Justifique.

Como assegura Ludke (1986 como citado em Cerqueira, 2005, p. 106) o pré-teste “(...)
visa a descoberta e a interpretacdo em contexto tendo em vista uma apreensdo mais
completa do objeto em estudo”. Sem duavida que o pré-teste revestiu-se de grande
importancia no sentido que possibilitou uma colheita de dados mais definida e orientada

para a tematica em estudo.

2.3. TERRENO DE PESQUISA

E fundamental conhecer o espaco fisico onde decorre o processo de colheita de dados,

para compreender o modo como os intervenientes interagem de acordo com o fendGmeno
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em estudo. O investigador, por sua vez, deve engolfar-se no contexto da agdo dos
sujeitos que estd a investigar, para ter uma visdo a partir do dentro. Deste modo,
considerou pertinente realizar este estudo num hospital de agudos da zona norte do pais,
mais concretamente na zona do Alto Ave, por facilitar ao investigador o acesso ao
contexto social dos sujeitos participantes na pesquisa. Assim, o CHAA, EPE foi a selegéo
para o terreno de pesquisa e dentro das suas valéncias, a op¢do centrou-se por um
servico de medicina, visto ser um servico de internamento em que os profissionais saude,
nomeadamente enfermeiros, cuidam de doentes do foro médico com patologias
diversificadas e complexas (foro neuroldgico, respiratorio, cérebro-vascular, cardiaco,
oncoldgico, infecto-contagiosas, entre outras). A razdo da escolha deste servigo prende-
se pelo facto dos doentes admitidos nestas unidades serem comummente portadores de
“doencas cronicas sem resposta a terapéutica de intuito curativo e com prognéstico de
vida limitado” com necessidades de cuidados paliativos (DGS, 2010, p. 8). E, por sua vez,
os enfermeiros que nelas trabalham sdo constantemente confrontados para o cuidado do

doente em agonia.

O CHAA, EPE foi fundado em 2007 pelo Decreto de Lei 50-A/2007 de 28 de fevereiro
com a fusd@o dos antigos hospitais da Senhora da Oliveira e Sdo José de Fafe num unico
Centro Hospitalar, com sede em Guimardes, mantendo-se o estatuto juridico de EPE.
Atualmente a sua area de influéncia é representada por 6 conselhos (figura n.° 4) que

compreende um total de cerca de 400 mil pessoas.

FIGURA N.c 4 — Area de Influéncia do CHAA, EPE
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Fonte: http://www.chaa.min-saude.pt
Mediante autorizacdo do Conselho de Administracdo do CHAA, EPE para a realizacdo
deste estudo, o servico onde decorreu a pesquisa foi 0 servico de medicina de Fafe. Os
doentes que acorrem a este servico sao dos conselhos ja mencionados anteriormente e

incidem maioritariamente na faixa etaria dos 65 anos ou mais. Por ultimo, a equipa de
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enfermagem é composta por 27 enfermeiro no qual 21 sdo do sexo feminino e 6 do sexo

masculino.

2.4. POPULACAO DO ESTUDO

Selecionado o terreno de pesquisa torna-se imprescindivel definir e caracterizar a
populagdo. Entende-se por populagdo “o conjunto de todos os sujeitos ou outros
elementos de um grupo bem definido tendo em comum uma ou varias caracteristicas
semelhantes e sobre o qual assenta a investigagdo” (Fortin, 1999, p. 373). Deste modo,
determinou-se que a populacéo deste estudo é constituida pelos enfermeiros a exercer
fungbes no servico anteriormente referido, uma vez que se pretende identificar as
experiéncias dos enfermeiros no processo de cuidar do doente em agonia. Para definir a
amostra do estudo foram introduzidos os seguintes critérios de inclusdo para que o
campo de andlise fosse claramente circunscrito:

e Enfermeiros prestadores de cuidados a desempenhar fungbes no servico com

tempo de exercicio profissional superior ou igual a 2 anos;

e Participacao voluntaria no estudo.

No ambito do paradigma construtivista “recorre-se a uma amostra ndo probabilistica, isto
é, uma amostra ndo aleatéria, respondendo a caracteristicas precisas. (...) O numero de
participantes é determinado pela saturagdo dos dados” (Fortin & Filion, 2009, p. 299).
Neste sentido, tendo em conta os critérios de inclus@o participaram 13 enfermeiros no

estudo de investigacao (tabela n.° 6).

TABELA N.° 6 — Caracterizacao do corpus de andlise - enfermeiros

ENFERMEIROS IDADE SEXO EXPERIENCIA PROFISSIONAL FORMAGCAO EM
EM MEDICINA EM ANOS CUIDADOS PALIATIVOS

El 27 Feminino 3 Sem formagéo
E2 32 Feminino 6 Menos de 30 horas
E3 30 Feminino 5 Sem formagéo
E4 43 Feminino 2 Sem formagéo
E5 39 Feminino 2 Sem formacéao
E6 46 Feminino 6 Sem formagéo
E7 29 Feminino 4 Sem formacéao
E8 53 Feminino 18 Sem formagéo
E9 42 Masculino 2 Sem formacgéo
E10 48 Masculino 2 Sem formagéo
Ell 38 Masculino 6 Sem formacéao
E12 42 Feminino 16 Menos de 30 horas
E13 41 Feminino 4 Sem formacgéo
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Como podemos verificar através das representacdes graficas abaixo, a amostra em
estudo foi composta por enfermeiros com idade compreendida entre 0s 27 e os 53 anos,
sendo que 23% dos elementos sdo masculinos e 77% femininos. Em termos de
experiéncia profissional em medicina 84% possuia uma experiéncia entre 2 a 6 anos no
servico. Relativamente a formagdo em cuidados paliativos, a maioria da amostra nao
detinha formacdo nesta area de cuidados, destacando-se apenas 2 enfermeiras com

formacdo em cuidados paliativos de menos de 30 horas.

GRAFICO N.° 1 — Distribuicdo percentual da faixa etaria dos enfermeiros
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GRAFICO N.° 2 — Distribuicéo percentual do sexo dos enfermeiros
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GRAFICO N.° 3 — Distribui¢@o percentual da experiéncia profissional em medicina
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GRAFICO N.° 4 — Percentagem de enfermeiros com formacéo em cuidados paliativos
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2.5. TECNICA DE ANALISE DE DADOS

Findo o processo de recolha de informacéo, inicia-se a fase de tratamento, andlise e
apresentacdo dos resultados. Na abordagem qualitativa “o investigador examina os
dados, organiza-os e tenta penetrar na significagdo dos relatos que recolheu” (Fortin &
Filion, 2009, p. 301). Segundo Fortin (1999), o método de andlise deve ser concordante
em relacdo aos objectivos e ao desenho do estudo. No paradigma qualitativo, a andlise
de dados define-se “‘como uma fase integrada no processo de investigacdo, presente de
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cada vez que o investigador se remete a um periodo de colheita de dados e em que ele

deve situar-se em relagéo ao que ja emergiu dos dados” (Fortin, 1999, p. 306).

Tendo por base os objectivos do estudo j& mencionados e ap0s a transcri¢ao integral das
entrevistas realizadas e atribuicdo de um cddigo a cada uma, foi feita a sua anélise com
base na técnica de analise de conteddo que “enquanto esforgo de interpretagéo, (...)
oscila entre dois pdélos do rigor da objetividade e da fecundidade da subjetividade”
(Bardin, 1991, p. 9). Para Berelson (como citado em Bardin, 1991) a andlise de contetdo
consiste numa ‘“técnica de investigagdo que através de uma descricdo objetiva,
sistematica e quantitativa do contetldo manifesto das comunicacdes, tem por finalidade a
interpretacdo destas mesmas comunicacdes” (lbidem, p.36). Assim, a andlise de
contetdo é hoje uma das técnicas mais comuns na investigagdo empirica realizada pelas
diferentes ciéncias humanas e sociais. Como refere Bardin (1991) é a inferéncia que
permite a passagem da descricdo a interpretacdo, enquanto atribuicdo de sentido as
caracteristicas que foram levantadas, enumeradas e organizadas. Assim, pode-se definir

analise de contetildo como

“(...) um conjunto de técnicas de andlise de comunicagbes visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteido das mensagens,
indicadores (...) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condigbes de

produgdo / recegéo (...) destas mensagens” (Bardin, 1991, p. 42).

Deste modo, a analise de conteldo permite revelar as estruturas e elementos do
conteudo, analisando minuciosamente todas as palavras e frases que o compdem,
procurando o0 seu sentido e intencdes, reconhecendo, comparando, avaliando e
selecionando-o0 para esclarecer as suas diferentes caracteristicas e extrair o seu
significado. Apoés constituido o corpus de andlise procedeu-se a codificacdo do contetdo.
Tal como refere Holsti (1969 como citado em Bradin, 1991, p. 103), “a codificagdo é o
processo pelo qual os dados brutos séo transformados sistematicamente e agregados em
unidades, as quais permitem uma descricdo exata das carateristicas pertinentes do
contetido”. Assim sendo, as categorias resultaram de um trabalho exploratério sobre o
corpus, o que permitiu desenvolver um plano de categorias que revela simultaneamente a
problematica tedrica e as caracteristicas concretas do material em anélise. A medida que
a leitura foi sendo feita tentou-se desvendar ou determinar unidades de andlise, e
consequentemente, iniciou-se uma lista preliminar de categorias de codificacdo segundo
areas tematicas. As unidades de analise referem-se a transcricdes das entrevistas que
correspondem a categoria de codificacdo. Neste sentido, “as categorias de codificagdo
podem ser modificadas, podem-se desenvolver novas categorias, e as categorias

anteriores podem ser abandonadas” (Bogdan & Biklen, 1994, p. 233). Desta forma, as
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categorias que foram emergindo eram provisorias e, & medida que a analise avancava,
estas foram-se consolidando através da modificacdo e aprimoramento das ja existentes.
Destas categorias surgiram aspetos mais objetivos e relacionados com as préprias
unidades de analise, as quais denominou-se de sub-categorias.

Terminada esta etapa, segue-se a apresentacdo dos dados. Para facilitar a sua
interpretacao, foi elaborado um diagrama por area temética que incluem categorias, sub-
categorias e as respetivas unidades de analise. Todos 0s segmentos de texto transcritos
na unidade de analise encontram-se codificados por “E” de entrevista e 0 nimero da
entrevista correspondente. Também foi construida uma tabela sintese por area tematica,
inserindo o ndmero de respostas nas respetivas categorias e sub-categorias. Os
resultados sdo apresentados de acordo com a subsequéncia dada as questdes da

entrevista.

2.6. QUESTOESETICAS

A preocupacdo ética deve estar clara em qualquer trabalho de investigagdo que envolva
pessoas. Tal como refere Streubert e Carpenter (2002, p. 37) “(...) comprometer-se com
um estudo de investigacdo implica a responsabilidade pessoal e profissional de
assegurar que o desenho dos estudos quantitativos ou qualitativos sejam sélidos do
ponto de vista ético e moral”. E responsabilidade do investigador que os participantes n&o
sejam em momento nenhum prejudicados (principio de ndo maleficéncia) e que a sua
confidencialidade e anonimato serdo respeitados e tratados com dignidade (principio da
beneficéncia e justica). O investigador também deve obter o consentimento livre e
esclarecido e a participacao voluntaria dos sujeitos no estudo (principio da autonomia)
(Streubert e Carpenter, 2002).

Seguindo os principios que regulamentam as pesquisas que envolvem pessoas, antes de
iniciar a investigacdo o projeto foi submetido & aprovacdo da Comissdo de Etica do
CHAA, EPE. Apés autorizacdo pelo Conselho de Administragdo iniciou-se as entrevistas
junto da populagéo em estudo. Foi efetuado o convite individualmente a cada participante
tendo sido explicado o seu envolvimento no estudo, a natureza, a finalidade e a duracéo
da investigacdo, bem como, o método de recolha de dados a empregar. Também lhes foi
assegurado que o respeito pela vida privada e pela confidencialidade das informagdes
pessoais seriam salvaguardados. SO depois de fornecidas todas estas informacgfes é que

os enfermeiros selecionados decidiram livremente em participar ou ndo na investigacao.
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Além destas questbes éticas, um estudo de carater qualitativo deve assegurar rigor
cientifico para que os resultados da investigacdo sejam fiaveis. Este rigor obedece a
critérios de credibilidade, de fiabilidade, de transferiabilidade e de confirmacéo (Fortin &
Filion, 2009). Desta forma, “...) ser objectivo implica reconhecer a subjetividade e
materializar os efeitos da mesma” (Van der Maren, 1995 como citado em Cerqueira,
2010, p. 95). Neste sentido, foi atribuido um codigo a cada entrevista de modo a néo
identificar a identidade do enfermeiro. Na sua transcricdo existiu uma preocupacao
constante com o rigor, a fidelidade e a autenticidade dos dados através da descricdo do
fendmeno vivido pelos participantes com exatiddo. Foram realizadas entrevistas até
encontrar a saturacdo dos dados e os resultados obtidos terdo significado para outros

estudos de ambito semelhante.
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1. AS VIVENCIAS / EXPERIENCIAS DOS ENFERMEIROS FACE AO
CUIDADO DO DOENTE EM AGONIA

Em todo este processo de andlise esteve sempre subjacente a questdo de investigacao
gque se encontrou na génese do desenvolvimento deste estudo, almejando o propdsito de
atingir os objectivos inicialmente propostos. De acordo com Stern (1980 como citado em
Streubert & Carpender, 2002, p.114) %...) mais do que descrever a unidade em
investigagéo, o investigador tenta descobrir os processos dominantes da cena social”.
Neste sentido, este estudo pretende compreender o significado subjetivo da natureza da
experiéncia vivida pelos profissionais de enfermagem no processo de cuidar do doente

em agonia.

No presente capitulo proceder-se-a a apresentacao e analise dos dados obtidos através
da andlise de conteldo das treze entrevistas realizadas aos enfermeiros de um servigo
de medicina de um hospital de agudos da zona norte. Os elementos analisados visam
produzir representacfes mais consensuais da realidade através de inferéncias. Em cada
entrevista procurou-se captar a realidade nos seus aspetos especificos e contextuais,
registando os significados subjacentes que cada enfermeiro atribui ao fendbmeno em
estudo. Segundo Fachada (1988, p. 92) %(...) perante a mesma realidade os sujeitos
podem ter interpretacOes diferentes, o que os leva a agir de determinada forma, de
acordo com a percegdo que tém da realidade circundante”. Salientamos, que 0 processo
de cuidados ao doente em agonia € um fendmeno complexo e multidimensional para os
enfermeiros. Estes vivenciam-no de modo singular / particular como descrito pelos
participantes do estudo. Deste modo, emergiram diferentes temas, categorias e sub-
categorias, de acordo com a interpretacdo resultante da interacdo entre os dados e o

investigador. Streubert e Carpender (2002) refere-nos que

“(...) o processo real de andlise dos dados toma a forma de aglomerados por dados
semelhantes. (...) esta aglomeracao de ideias é referida como temas, que sdo unidades
estruturais de significado dos dados. Eles ajudam os investigadores a agrupar a informacgéo
e a descobrir significado de acordo com o0 que os investigadores observaram e viram”
(Ibidem, p. 32-33).

Assim, procuramos através da analise de contetdo das entrevistas descobrir significados
e agrupar a informacdo obtida, no qual surgiram dez areas tematicas conforme

demonstra a tabela n.° 7.
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TABELA N.° 7 - Areas teméticas das Vivéncias dos enfermeiros no processo de cuidar do doente em agonia

AREAS TEMATICAS

Representag¢bes dos enfermeiros relativo ao doente em agonia;
Intervencdes dos enfermeiros para proporcionar melhor cuidado ao doente em agonia;

3. Estratégias mobilizadas pelos enfermeiros no processo de cuidados ao doente em
agonia;

4. Percecdo dos enfermeiros relativo ao papel da familia no processo de cuidados ao
doente em agonia;

5. Estratégias mobilizadas pelos enfermeiros para envolver a familia no processo de
cuidados ao doente em agonia;

6. Estratégias de coping adotadas pelos enfermeiros no processo de cuidados ao doente
em agonia;
Necessidades sentidas pelos enfermeiros no processo de cuidados ao doente em agonia;
Dificuldades sentidas pelos enfermeiros no processo de cuidados ao doente em agonia;
Sentimentos/Emocg6es sentidos pelos enfermeiros no processo de cuidados ao doente
em agonia;

10. Sugestdes dos enfermeiros para vivenciarem menor sofrfimento no processo de cuidados

ao doente em agonia.

De seguida € apresentada as categorias e sub-categorias que integram as varias areas
temas, recorrendo a excertos dos discursos dos participantes e a esquemas

interpretativos.

1.1. REPRESENTACAO DOS ENFERMEIROS RELATIVO AO DOENTE EM AGONIA

Da andlise de conteldo realizada inferiram-se as seguintes categorias nesta area
tematica: Doente em Sofrimento, Doente em fase terminal, Doente moribundo no
final de vida, Doente que necessita de multiplicidade de cuidados, Doente

vulneravel, Doentes sem especificidade e O Culminar da evolucédo da doenca.
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DIAGRAMA N.° 1 — Representagdo dos enfermeiros relativo ao doente em agonia

REPRESENTAGAO DOS ENFERMEIROS
RELATIVO AO DOENTE EM AGONIA
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Relativamente a categoria Doente em sofrimento, os relatos dos enfermeiros centram-
se em torno de trés subcategorias: Fisico, Psicolégico e Total, conforme indica os

seguintes relatos:
“E um doente que apresenta dor...” (E1)
“E um doente que apresenta ... sofrimento ...” (E1)
“E um doente em sofrimento ...” (E2)
“E um doente em sofrimento ...” (E4)
“... em sofrimento fisico ... é um doente que esta constantemente desconfortavel...” (E4)
“... em sofrimento psicolégico” (E4)
“Um doente em sofrimento” (E5)
“ Supostamente é um doente que esta em sofrimento...” (E6)
“...um doente ... em que apresenta sinais de dor” (E7)
“... ha situagbes em que por mais medicacado que eles fagam, a gente sabe que eles estao
a sofrer...” (E8)
“Um doente que esta a sofrer” (E9)

“Em muito sofrimento” (E12).

Para cinco dos treze enfermeiros entrevistados, um doente em agonia representa um

Doente em fase terminal:
“... é uma fase terminal ...” (E3)
“... é um doente... numa fase terminal...” (E6)
“E um doente que estd em fase terminal” (E10)
“... é um doente em fase terminal da sua vida” (E11)

“E um doente que esta em estado terminal...” (E13).
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J4 o Doente moribundo no fim de vida € uma perce¢cdo do doente em agonia

mencionada por quatro enfermeiros:

.. um doente... no fim da vida...” (E2)

.. um doente moribundo no final de vida” (E7)

.. hdo ha a fase do pés agonia ... a ndo ser a morte...” (E8)

.. € um doente em fase final de vida” (E11).

Na categoria Doente que necessita de multiplicidade de cuidados surgiram quatro
subcategorias: Cuidados Paliativos, Terapéutica de alivio, Conforto e Apoio emocional,

conforme se pode ver pelas seguintes citagdes:

“... chegam a um momento que precisam de cuidados paliativos...” (E3)

“... precisam de medicagdo que reduza a dor...” (E3)

“... chegam a um momento que precisam... pelo menos que o coloque num conforto...”
(E3)
“... é um doente que precisa de muitos cuidados” (E8)
“... s8o doentes diferentes porque se o doente tém consciéncia de que tem uma situacéo
de saude que vai ter o fim proximo, se calhar isso por si s6 ja o p6e mais deprimido, j& o
pbe mais debilitado, ja o pbe mais labilidade emocional...” (E9)
“Um doente em agonia é um doente que precisa de muitos cuidados, para mim precisa de
mais cuidados em relagdo a outro tipo de doentes. Cuidados mais especificos...” (E10)
“... para mim um doente em agonia, é um doente que precisa mais é de apoio, de suporte
minimo, é s6 de conforto...” (E12)
“E um doente ... que precisa muito dos nossos cuidados” (E13).

Um dos enfermeiros na sua entrevista refere que um doente em agonia é um Doente

vulneravel:
“... eles chegam a um ponto que ja ndo pedem muito. Eles sé querem estar ali com as

pessoas que lhe dizem alguma coisa, ndo ter dores, estarem confortaveis...” (E9).

Também para um dos enfermeiros entrevistados os doentes em agonia, sdo Doentes

sem especificidade:
“... 0 doente em agonia, ndo é um doente tipo... depende, ha uns que precisam de umas
coisas, outros precisam de outras... ha doentes que tém dificuldades numa coisa, que tém
problemas mais virados para a familia, para a dor, outros tém dispneia... ndo ha casos

tipicos que a gente possa definir como estandardizados...” (E11).

Por ultimo, O culminar da evoluc&o da doencga € uma das categorias que sobressaiu da

andlise de contetdo apontada por apenas um enfermeiro:
“... os doentes de medicina ndo passam por um momento de agonia, eles estdo mal mas

n&o é agonia, estdo mal... nds ndo os vemos a sofrer digamos assim...” (E11).
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1.2. INTERVENGCOES DOS ENFERMEIROS PARA PROPORCIONAR MELHOR CUIDADO AO
DOENTE EM AGONIA

Da andlise dos dados emergiram as seguintes intervengfes: Proporcionar conforto
fisico, Gerir a dor, Proporcionar dieta a gosto, Proporcionar a presenca da familia,
Harmonizar o ambiente, Administrar terapéutica de alivio da dor, Apoiar
emocionalmente, Encaminhar para UCP e Apoiar no luto familiar.

DIAGRAMA N.° 2 - Intervengdes dos enfermeiros para proporcionar melhor cuidado ao doente em agonia
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A grande maioria dos enfermeiros consideram Proporcionar conforto fisico uma
intervencdo fundamental para prestar bons cuidados ao doente em agonia, como

podemos ver nas citagdes abaixo:
“ ... promovemos o conforto” (E1)
“... proporcionar o maximo de conforto...” (E2)
“... posiciona-lo varias vezes...” (E2)
“...proporcionar sempre o conforto ao doente...” (E3)
“Os posicionamentos em vez de ser de 3 em 3 horas, de 2 em 2 horas...” (E3)
“... cuidados de conforto essencialmente...” (E4)
“... a gente posiciona e passado 2 minutos ja ndo esta bem... e se for preciso virar 10
vezes a gente vira...” (E4)
“... se for preciso fazer mais uns cuidados de higiene a gente faz...” (E4)
“ Tudo que favorega o conforto do doente em primeiro lugar...” (E5)
“... o doente em agonia é mais uma necessidade de conforto...” (E6)
“... medidas de conforto, de bem-estar...” (E7)

“... medidas... que podem ser s6 o simples posicionamento” (E7)
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“...preocupo-me mais é com o conforto, o possivel” (E8)

“... deixar o doente confortavel o mais possivel..” (E11)

“... manter o conforto” (E12)

“... tudo o que ele necessita... desde higiene, a terapéutica, o apoio que ele necessita, a
dor...” (E13).

Relativamente a categoria Gerir a dor, seis enfermeiros referem o seguinte:
“Avaliamos a dor, avaliamos o estado do doente...” (E1)
“... alivio da dor...” (E2)

“

... ficar sem a dor o maximo de tempo possivel...” (E2)

“

... incido essencialmente no alivio da dor...” (E4)
“... 0 doente em agonia é mais uma necessidade de ... alivio da dor...” (E6)
“... combate a dor...” (E9)

“

... poder manter a dor controlada, esse estado controlado...” (E12).

No que respeita a categoria Proporcionar dieta a gosto, dois enfermeiros relatam que é

uma das intervencdes que executam ao doente em agonia:
“... tentar que eles comam e principalmente que estes doentes ndo comem quase nada, dar
a dieta a gosto...” (E2)
“...ndo ficar a fome até morrer... ha muitos doentes que ndo conseguem comer...
principalmente os doentes paliativos...” (E2)

. atendemos sempre que possivel as preferéncias alimentares do doente dentro do

possivel...” (E11).

Proporcionar a presenca da familia € uma das intervengbes proferida por dois

enfermeiros, que influéncia de forma positiva o cuidado ao doente em agonia:
“... proporcionar que a familia esteja com eles...” (E2)
“... sempre que possivel tenfamos que a familia esteja presente... se o doente ndo pode ir

para casa, que esteja no servico acompanhado por familiares” (E11).

Harmonizar o ambiente é outra intervencgéo utilizada pelos enfermeiros:
“... evitar demasiado barulho na sala. Nés tentamos as vezes quando os doentes estao
assim nessas fases terminais p6r em quartos sozinhos para que a morte seja...” (E2)

“... manter um ambiente sereno essencialmente...” (E12).

Relativamente a categoria Administrar terapéutica de alivio da dor, mais de 50% dos

enfermeiros do estudo referenciam-na como ilustram as seguintes citacoes:

.. administramos analgesia prescrita...” (E1)

.. gerir medicag¢do de analgesia em SOS...” (E2)

.. a medicacéo da-/a direitinha...” (E3)

.. as vezes 0s médicos colocam o paracetamol e tramal de 8 em 8 horas, em vez de ser

um 8-16-24, intercalar no meio a medicagéo...” (E3)
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“... todo o resto vem em sequéncia das prescricbes médicas que a gente obrigatoriamente
tem que as fazer...” (E4)

“... se estiver em fase dolorosa administragdo de medicagéo ...” (E5)

“... dar resposta as prescrigées...” (E6)

“Intervengbes farmacolégicas prescritas para alivio da dor...” (E7)

“... medicagdo sempre que possivel para eles estarem sossegados...” (E11).

O Apoiar emocionalmente € uma outra categoria considerada e enunciada por trés
enfermeiros como intervengéo para proporcionar melhor cuidado ao doente em agonia,

como podemos ver nos relatos descritos abaixo:

“... satisfazer os ultimos pedidos do doente...” (E2)

“... prestar o apoio psicolégico se for um doente que ainda esteja consciente/orientado. Eu
por norma falo sempre com o doente porque eu acho que se eles tiverem uma palavra
amiga também alivia, que esta ali alguém para ajuda-los...” (E5)

“...Quantas vezes os doentes dizem «Estou a espera que venha ca s6 o meu netinho,
deixe-mo entrar s6 pra lhe dar um beijinho». S&0 coisas simples para nds, ndo nos custa

nada satisfazer a vontade do doente e se calhar para eles vai significar muito...” (E9).

O Encaminhar para UCP foi uma das preocupacfes demonstrada por trés enfermeiros
como intervencdo na prestacao de cuidados a estes doentes:

“... nés encaminhamos para os cuidados paliativos... através da EGA... doentes que estao
em estados terminais que ndo é possivel mais cuidados... que necessitam de estar
internados no meio hospitalar... doentes que vdo e vém, precisam de outros cuidados para
permitirem conforto...” (E3)

“

... 0s doentes sdo encaminhados para os cuidados paliativos que nos dao resposta...” (E3)

“

... existem os cuidados paliativos, normalmente as equipas ja sdo vocacionadas...” (E7)
“... é uma area que para mim os paliativos, meia desconhecida! Apenas os encaminhamos
€ mais nada... afravés do processo da EGA... agora temos uma resposta mais rapida com

a unidade que abriu em Braga...” (E 10).

Por ultimo e ndo menos importante, Apoiar no luto familiar foi uma das intervencdes

referida por alguns enfermeiros como se pode contar pelos relatos transcritos:

“... prestamos apoio a familia...” (E1)

“... parte-se do principio que a familia j& tem conhecimento que o doente estd em fase
terminal, se ndo tiver naquela altura comega-se a aperceber do estado do doente.
Normalmente vai-se falando, vai-se alertando...” (E2)

“Apoiar sempre a familia, explicar-lhe sempre as situacdes 0 mais possivel para eles
entender...” (E3)

“... a familia precisa de tempo e precisa de mais disponibilidade da nossa parte. As vezes
até para expressar 0s sentimentos que nem sempre conseguem verbalizar, que nem
sempre vém disponibilidade da nossa parte... tém muitas duvidas, muitos sentimentos a flor
da pele...” (E6)
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“... temos o papel de preparar a familia que ndo esta consciencializada para o estado de
saude do doente... durante a visita vamos falando com os familiares... Muitas vezes temos
familiares presentes quando ocorre a morte do doente e também temos que dar apoio a
familia...” (E7)

“... vamos tentando calmamente enquanto o doente esta internado indo falando com os
familiares...” (E9)

“...a minha intervengdo é no apoio a familia, no tentar confortar a familia...” (E12)

“... é tentar corresponder ao que a familia necessita de nés, deixando que se exprimam,
gue digam o que sentem, tentando ajudar nesse sentido... inteira-los das situagoes...
saberem o tipo de doente... que tém a frente, a situagdo, o que é que se vai passar, se eles
estdo ou ndo preparados para viver aquela situacdo, tentar encaminhar e ajudar nesse

sentido...” (E13).
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QuADRO N.° 2 - Quadro resumo das categorias e subcategorias das Interveng8es dos enfermeiros para proporcionar melhor cuidado ao doente em agonia
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1.3. ESTRATEGIAS MOBILIZADAS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE CUIDADOS AO

DOENTE EM AGONIA

Relativamente a esta area temética, da analise de contetdo das entrevistas realizadas
aos enfermeiros em cuidados diferenciados, inferiram-se nove categorias: Dando
carinhos, Demonstrando respeito, Utilizando a escuta ativa, Usando o humor,
Usando o toque, Disponibilizando-se, Dando privacidade, Satisfazendo

necessidades e Estando presente.

DIAGRAMA N.° 3 — Estratégias mobilizadas pelos enfermeiros no processo de cuidados ao doente em agonia
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No que respeita a primeira categoria, dois enfermeiros referiram Dando carinho como

estratégia utilizada no cuidado ao doente em agonia:
“... eu tenho um certo carinho pelos doentes... e isso acho que se acaba por se transmitir
no relacionamento enfermeiro-doente...” (E4)
“eu acho que os doentes o que precisam é... ter o nosso carinho, ter 0 nosso apoio... uma

mé&o amiga...” (E9).

O Demonstrando respeito e Utilizando a escuta ativa sdo outras duas estratégias que
um dos enfermeiros entrevistados mobiliza no processo de cuidados ao doente em

agonia, sendo elas respetivamente:
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“

. Se n6s mostrarmos... respeito pelo doente, ndo aquela coisa de ter pena, mas o
respeito...” (E4)
“... 0 ouvir o doente, o ouvir a familia acaba por nos aliviar também... estive la presente

quando eles precisaram...” (E4).

No que respeita a categoria Usando o humor, um enfermeiro refere:
“... sou sempre alegre, uso muito a brincadeira e tento fazer muito rir... muitas vezes 0s
doentes referenciam que s6 por estar assim, até ja se abstrai e até passam melhor o

tempo...” (E5).

O Usando o toque é também uma estratégia mencionada por um enfermeiro, com

repercussdes positivas no doente em agonia:
“... gosto de chegar ao pé do doente e pdr a m&o no ombro e dizer «se precisar eu estou
aqui» ou as vezes nem € preciso falar, basta passar pela cara um carinho e eles sentem
que nés estamos ali e que se precisar... um gesto diz tudo, temos que respeitar aquele

momento...” (E5).

O Disponibilizando-se é uma categoria considerada e proferida por dois enfermeiros
como estratégia na sua prestacao de cuidados, tal como ilustram as seguintes cita¢des:

“... mostrar alguma disponibilidade para o doente, mostrar que estamos ali para o ajudar,
para aliviar, para aquilo que ele precisar...” (E6)

. esses doentes em fase terminal precisariam mais disponibilidade da nossa parte,
podermos estar ali, podermos estar a conversar com ele, se calhar ouvi-/os...” (E9).

O Dando privacidade é uma estratégia citada por dois enfermeiros:
“... se o servigco permitir também deixamos permanecer aqui a familia, também se estiver
disponivel as enfermarias que tiverem menos camas para permitir mais privacidade...” (E7)
“... 0 servigco ndo esta preparado para ter um doente em fase de agonia... por isso ndo
posso mobilizar grandes estratégias... além de correr um biombo e pouco mais, corro as

cortinas, isolar mais o doente, mais nada...” (E10).

O Satisfazendo necessidades foi uma das categorias que sobressaiu da analise dos
dados das entrevistas realizadas, como uma estratégia mobilizada por dois enfermeiros,

conforme as citagfes subsequentes:
“... quantas vezes os doentes dizem «Estou a espera que venha ca s6 o meu netinho,
deixe-mo entrar sé pra lhe dar um beijinho». S&o coisas, se calhar simples para nés, nao
nos custa nada satisfazer a vontade do doente e para eles vai, vai significar muito...” (E9)
“... sempre que possivel atender dentro das nossas possibilidades e tentar junto com outros
profissionais que as necessidades do doente sejam atendidas ou satisfeitas o mais

possivel...” (E11).
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O Estando presente é a Ultima categoria mencionada por dois enfermeiros como uma
estratégia empregada no processo de cuidados ao doente em agonia, conforme nos

indica as seguintes citacdes:
“... medidas... pode ser a presenga de algum familiar, até a nossa presencga...” (E7)
“... eu acho que as pessoas quando estdo a sofrer muito... estdo a espera de qualquer
coisa, e as vezes necessitam que a gente |lhe diga que pode ir, que vai bem, deixa tudo
resolvido... e as pessoas morrem... resulta um bocado nisso de dar essa tranquilidade a
pessoa, de abandonar o que esta preso cad e 0 que 0 mantém ca e o mantém naquele
sofrimento ... as vezes precisam de uma voz amiga a dizer-lhe isso sem ser um familiar que

0 vem ver, que nao é capaz de dizer para o deixar, para o abandonar porque também vai

sentir a falta dele...” (E12).
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QuADRO N.° 3 - Quadro resumo das categorias e subcategorias das Estratégias mobilizadas pelos enfermeiros no processo de cuidados ao doente em agonia
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1.4. PERCEGCAO DOS ENFERMEIROS RELATIVO AO PAPEL DA FAMILIA NO PROCESSO DE

CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

Através da andlise de conteudo das entrevistas, a Perce¢cdo dos enfermeiros relativo ao
papel da familia no processo de cuidados ao doente em agonia foi uma das éareas
tematicas que sobressaiu e no qual se inferiram duas categorias: Oferece um sistema

de apoio inadequado e Oferece um sistema de apoio adequado.

DIAGRAMA N.° 4 - Percecdo dos enfermeiros relativo ao papel da familia no processo de cuidados ao doente

em agonia
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Relativamente a categoria Oferece um sistema de apoio inadequado, foram
depreendidas sete subcategorias: Falta de preparacdo, Falta de motivacdo, Limitacbes

fisicas, Indisponibilidade, Medo, Sofrimento e Desresponsabilizacao.

A Falta de preparacéo foi referida por um enfermeiro:
“... ndo acho que a familia esteja muito preparada para tomar conta dos seus doentes, dos

seus familiares...” (E6).

A Falta de motivacao é referida por trés enfermeiros:
“... depende da vontade da familia... ha familias que ndo gostam de apreender nem
guerem e sentem assim um bocadinho de barreira, sdo intervencdes de enfermagem que
as familias ndo querem mexer e porque ja esta no fim do tempo e ndo vale a pena

apreender...” (E2)
“... para ja ha muitos familiares também que néo quer...” (E8)
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“... muita familia ndo quer muito ser envolvida num plano, no processo de cuidados desta
natureza... acho que as pessoas evitam muito... poucas sdo as pessoas que querem

acompanhar o doente nesta fase...” (E12).

As Limitacdes fisicas € uma outra percecéo citada por dois enfermeiros relativo ao papel
da familia:

“... primeiro temos que perguntar a familia, porque ha familias que ndo conseguem...” (E4)
“... a familia tem-nos aqui no hospital, n6s € que temos que tratar deles, e eles também néo

querem prontos, estar muito a tratar, porque para ja acham que ndo sabem...” (E8).

Através dos dados analisados, outros dois enfermeiros percecionam que a familia

demonstra Indisponibilidade quando envolvida no cuidado ao doente em agonia:
“... depende da disponibilidade da familia e se querem participar...” (E7)
“... é sempre uma situagdo que é condicionada com o tempo que a familia pode oferecer ao

doente e qual as condigbes que eles podem...” (E9).

O Medo é uma das percecdes proferidas por um enfermeiro relativo ao papel da familia

no cuidado ao doente em agonia, tal como ilustram as seguintes citacoes:

“... agora os cuidados especificos, como os posicionamentos, alivio da dor, normalmente

n&o colaboram tanto. Também tém um bocadinho de receio de mexer nos doentes...” (E7).

Dois enfermeiros percecionam Sofrimento por parte da familia, quando esta é envolvida
no processo de cuidados a estes doentes, conforme se pode verificar nas transcricoes

que se seguem:
“...também lhes custa (familia)... o estar mais envolvidos...” (E8)
“... as pessoas ja estdo a contar que vai acontecer aquilo, que o doente vai falecer... s6
que nunca ninguém estd preparado e na hora é sempre uma situacdo dificil de
ultrapassar... acho que é muito dificil os familiares aceitarem... s6 mesmo quando houver

aquela situagdo de rutura é que eles conseguem vivenciar essa...” (E9).

A Desresponsabilizagdo € a Ultima subcategoria percecionada por trés enfermeiros

guanto ao papel da familia no cuidado ao doente em agonia:

“... a familia de certa forma, ndo ¢é toda... acham que nao, que ndo deve ser envolvida nos
cuidado... agora com a situagdo dos cuidados continuados a familia ja pensa que é uma
solugéo para...” (E5)

“... cada vez mais nés vemos que ndo sé nestes doentes em agonia, mesmo em doentes
de medicina em geral, a familia desresponsabiliza-se do cuidar dos doentes...” (E6)

“... é uma fase extrema que é uma fase final, se calhar a familia deveria estar mais atenta
e estar mais disponivel ... cada vez recorre-se mais aos apoios sociais, aos lares, aos

cuidados continuados...” (E9).
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Na categoria Oferece um sistema de apoio adequado emergiram duas subcategorias
sendo elas Maior conhecimento do doente e Apoio emocional. Na subcategoria Maior

conhecimento do doente um enfermeiro refere:

“... a familia é que conhece o estado geral do doente...” (E3).

Jé na subcategoria Apoio emocional, trés enfermeiros percecionam o seguinte:
“... a parte do apoio emocional, a familia normalmente esta la...” (E7)
‘... morrer numa instituigcdo... pode estar muito bem cuidado, mas ndo tem ninguém
conhecido... ndo tem ninguém do sangue, ndo tem ninguém que lhe dé carinho, uma
palavra amiga. S¢ os familiares é que Ihe podem dar...” (E8)
“... familia muitas vezes vai-lhe proporcionar ao doente coisas que nés nunca mesmo
querendo e mesmo esforgando, nés nunca lhe conseguimos dar...” (E9)
“... saber que a familia é importante alivia o doente, o sossega...” (E11)

“... facilita-nos que a familia esteja mais tempo com eles, ja ajuda o doente...” (E13).
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QuADRO N.°4 - Quadro resumo das categorias e subcategorias da Percecdo dos enfermeiros relativo ao papel da familia no processo de cuidados ao doente em agonia
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1.5. ESTRATEGIAS MOBILIZADAS PELOS ENFERMEIROS PARA ENVOLVER A FAMILIA NO
PROCESSO DE CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

Ao longo da andlise dos dados, as estratégias mobilizadas pelos enfermeiros para
envolver a familia no processo de cuidados ao doente em agonia foi uma das areas
tematicas emergentes, no qual resultaram a inferéncia de duas categorias: Alargamento

do horario de visita e Promovendo a participacdo da familia nos cuidados.

DIAGRAMA N.° 5 - Estratégias mobilizadas pelos enfermeiros para envolver a familia no processo de cuidados

ao doente em agonia
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No gue respeita a categoria Alargamento do horario de visita trés enfermeiros referem

0 seguinte:

“... quando um doente estd em fase terminal, nds tentamos sempre facilitar as visitas, para
que estejam o mais tempo possivel com o utente...” (E1)

“... permite-se uma visita mais alargada se os familiares assim o desejarem, se houver
condi¢gbes permanecem o tempo todo com os doentes...” (E7)

“... as vezes facilita-se um bocadinho mais até que eles estejam durante horas que n&o sao
as normais de cuidados ou de visitas, para eles participarem em determinados cuidados
como a alimentagdo, porque é mais facil eles comerem com alguém que lhes é familiar do

que connosco...” (E13).

Relativamente a categoria Promovendo a participacdo da familia nos cuidados sete
enfermeiros empregam esta estratégia para envolver a familia no cuidado ao doente em
agonia, como podemos ver nas seguintes citacdes:

“... ha familias que gostam de cuidar, se o doente tem sonda nasogastrica dao alimentagéo

e gostam de apreender...” (E2)

‘A familia é sempre envolvida logo que queira... quando estamos a posicionar, muitas

vezes a gente chama para nos ajudar a posicionar... prestar cuidados connosco...” (E3)
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“... através de ensinos... marcamos horas para ajudar a dar o banho, para mobilizar...
como é que se da uma alimentagdo por gavagem... é sempre com ensinos estruturados,
ensinos programados... muitas vezes quebramos a nossa dita rotina... para conciliar os
ensinos com a disponibilidade da familia” (E4)

“... no posicionamento se estdo familiares... pergunto sempre ao cuidador se me quer
ajudar, estar ali a participar. Tento sempre integrar a familia...” (E5)

“... se os familiares estdo devidamente informados e o doente esta devidamente informado
e sabem que o familiar esta mal e que provavelmente, no ira... devem ser envolvidos... a
familia é importante nesse processo... e sempre que possivel, acho que devemos
proporcionar, englobar o doente e a familia porque é uma fase complicada” (E9)

“... ha os que tém disponibilidade, uns até se oferecem para estar presentes, para participar
nos cuidados... higiene, mobilizagdo, alimentagéo...” (E11)

“...envolve-los mesmo nos proprios cuidados que nos temos aqui desde o alimentar, do

posicionar, a higiene...” (E13).

QuADRO N.°5 - Quadro resumo das categorias e subcategorias das Estratégias mobilizadas pelos enfermeiros

para envolver a familia no processo de cuidados ao doente em agonia
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1.6. ESTRATEGIAS DE COPING ADOTADAS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE
CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

Relativamente a esta area temética, as categorias que emergiram foram: Evitamento,

Fuga, Abstracdo, Conspiracdo do siléncio e Aceitagcdo da morte como positiva.

DIAGRAMA N.° 6 — Estratégias de coping adotadas pelos enfermeiros no processo de cuidados ao doente em

agonia
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Na categoria Evitamento seis enfermeiros utilizam esta estratégia de coping quando
envolvidos no processo de cuidados ao doente em agonia, conforme ilustram as citagbes
gue se seguem:

“... eu tento criar uma barreira... e tento passar para tras das costas mas muitas vezes é
dificil... é muito dificil criar estratégias que nos facilite esse relacionamento...” (E4)

“... tento ndo me envolver demais, porque se néo isto afeta-nos psicologicamente... ndo me
posso envolver realmente emocionalmente... custa-me é evidente, ndo sou insensivel...”
(ES)

“... nés temos que saber separar as coisas e 0 ndo envolvermos emocionalmente com a
situagdo, talvez seja uma soluggo...” (E5)

“... tentar afastar-se um bocadinho emocionalmente porque se ndo nds chegamos a uma
altura que ndo aguentamos...” (E8)

“... sou muito frio, mesmo a comunicar o o6bito eu sei que sou muito frio. Os anos
protegeram-me...n4o posso estar a envolver-me...eu acho que a familia tem que perceber-
se exatamente no momento em que o doente morreu. Nao vale a pena andarmos com
rodeios. Déi-a a quem doer... quanto mais depressa a familia viver o luto melhor se pée...”
(E10)

. agora acabamos por, ndo é estar distantes mas é sempre que possivel tentar
distanciar...” (E11)
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“

. somos humanos e também evitamos um bocadinho envolvermo-nos demasiado nas
situagbes... ndo tenho muito jeito para as fases, porque a gente também se resguarda um

bocadinho do sofrimento” (E12).

Outra estratégia de coping que resultou da analise de conteddo das entrevistas
realizadas a enfermeiros dos cuidados de saude diferenciados foi a Fuga, como

podemos ver no relato de quatro enfermeiros:
“Criar uma certa capa porque ver o doente a sofrer é terrivel para mim” (E4)
“... também batemos com a nossa prépria defesa em relagéo a este tipo de doentes” (E6)
“...n6s tentamos centrar mais na parte técnica e de fazer aquilo que realmente podemos,
mas depois... fujo um bocadinho a essa parte do luto, deixo mesmo para a familia...” (E8)
“... muitas vezes nés fazemo-nos fortes e somos agressivos porque € uma forma de nés

nos protegermos...” (E12).

A Abstracgdao é referida por um enfermeiro:
“... temos que nos abstrair, ndo podemos vivenciar realmente o processo de luto... porque
sendo ndo saia daqui do hospital direita... para ndo me perturbar psicologicamente
também...” (E5).

A Conspiracéo do siléncio é também uma das estratégias de coping adotada por um

enfermeiro, como revela o seu discurso:
“... acho que nunca me deparei com nenhum doente a dizer-lhe uma coisa dessas. Alguns
sabem e vao nos dizendo e uma pessoa vai «oh, ndo diga isso, ainda falta muito tempo, vai
ver que ultrapassa», mas dizer assim diretamente a alguém que ndo esteja convencido é

muito complicado” (E2).

A Aceitacdo da morte como positiva € a Ultima categoria considerada e proferida por
dois enfermeiros como estratégia de coping adotada no processo de cuidados ao doente

em agonia, tal como ilustram as seguintes citagdes:
“...tento separar as coisas e ver o lado positivo da situagdo. Possivelmente aquela fase de
sofrimento acabou talvez fosse melhor...” (E5)
“... pensamos que numa situagdo dessas pode ser o alivio da doenga realmente com a
morte... se calhar para o doente ndo interessa estar ali mais umas horas agoniar e quanto
mais depressa acontecer, acho que nos leva a pensar que para o doente é o melhor de
facto...” (E8).
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QUADRO N.° 6 - Quadro resumo das categorias e subcategorias das Estratégias de coping adotadas pelos
enfermeiros no processo de cuidados ao doente em agonia
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1.7. NECESSIDADES SENTIDAS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE CUIDADOS AO
DOENTE EM AGONIA

As necessidades sentidas pelos enfermeiros no processo de cuidados do doente em
agonia detetadas através da analise de conteddo das entrevistas realizadas foram: Ter
melhor suporte no alivio da dor, Existir trabalho em equipa e em associacao, Ter
apoio psicoldgico, Ter disponibilidade, Existir infraestruturas adequadas, EXxistir
politicas de salde ajustadas, Existir recursos humanos ajustados e Ter formacao

em cuidados paliativos.
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DIAGRAMA N.° 7 - Necessidades dos enfermeiros no processo de cuidados ao doente em agonia
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Relativamente a categoria Ter melhor suporte no alivio da dor, os relatos dos

enfermeiros centram-se em torno de trés subcategorias: Centrado no doente, Avaliacdo
sistematica da dor e Minimizar o estado de desconforto.

A necessidade de Ter melhor suporte no alivio da dor Centrado no doente foi referida

por um enfermeiro:
“... ter uma avaliagdo da dor... mais direcionada para o doente para controlarmos melhor a

dor pelo menos na ultima fase da vida...” (E1).

A Avaliacdo sistematica da dor também € referida como uma necessidade pelo mesmo

enfermeiro:

“... ter uma avaliagdo da dor mais frequente...” (E1).

A necessidade de Minimizar o estado de desconforto também €é uma preocupacéo

manifestada por cinco enfermeiros, conforme as seguintes cita¢des:

“... que esteja com a dor controlada...” (E2)
“... minimizar o seu estado agoénico... que aquele momento ndo seja assim tdo doloroso...”
(ES)
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“... sdo doentes que requerem ... mais meios de controlo da dor, apesar de nés usarmos
aqui alguns meios farmacolégicos...” (E7)

“... auséncia de dor ou o minimo de dor possivel...” (E9)

“... se o doente refere dor ou estado de desconforto que se tomem medidas nesse sentido

e que sejam atendidas...” (E11).

O Existir trabalho em equipa e em associa¢do é uma outra necessidade manifestada
pelos enfermeiros no processo de cuidados ao doente em agonia apontada por trés

enfermeiros:
“... isso as vezes também nado depende de nds, também depende um bocadinho da parte
médica. As vezes eles estdo em sofrimento, ndo tém medicacio prescrita, nem medicacéo
para a dor... estamos a vé-los sofrer, mas também ndo conseguimos as vezes nem
controlar a dor...” (E1)
“... nés ndo podemos fazer pelo menos a intervengdo medicamentosa que eu acho que é
eficaz... a nossa parte chega a um limite... a gente pode coloca-los mais confortaveis, mais
serenos, um ambiente mais acolhedor, mas num doente que estd com dor, precisa de
outros cuidados... o que mais me incomoda é a gente referir ao médico que o doente esta
desconfortavel, esta a ter um final de vida desagradavel e ndo ser atendido... as
intervengbes quando ndo séo eficazes, sdo mesmo para despachar...” (E11)
“... 0 suporte médico poderia ser-nos facilitado ... a gente acha que poderia auxiliar e ndo
temos apoio médico nesse sentido... a enfermagem para além de dar s6 o apoio técnico,
farmacolégico ndo pode ir além... estamos limitados as nossas técnicas
independentemente de termos conhecimentos para poder desenvolver outras coisas...”
(E12).

O Ter apoio psicoldgico é mencionado por dois enfermeiros:
“... temos que ter uma estrutura ... psicolégica forte” (E4)

. hés para tratarmos bem dos outros, também temos que estar bem... ndo somos

maquinas... cada vez mais sentimos falta de apoio...” (E8).

A necessidade de Ter disponibilidade no processo de cuidados a este tipo de doentes e

sua familia é referida por trés enfermeiros:
“Mais disponibilidade... ndo temos muito tempo para estar presentes com o doente...
muitas vezes o doente e a familia precisa de mais tempo... para satisfazer até mais as
necessidades da familia do que propriamente do doente” (E6)
“... disponibilidade, sdo doentes que requerem mais tempo...” (E7)

. esses doentes em fase terminal precisariam de mais disponibilidade da nossa parte,

podermos estar ali, podemos estar a conversar com ele, ouvi-/os...” (E9).

Quanto a categoria Existir infraestruturas adequadas sobressairam duas
subcategorias: Favorecer a presencga da familia e Favorecer a privacidade, sendo cada

uma mencionada por dois enfermeiros, respectivamente:
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“... acompanhamento da familia que normalmente o servigo pelas condi¢gées ndo permite...”
(E7)

“... a presenca da familia seria o ideal mas muitas vezes ndo ha possibilidade de
proporcionarmos isso...” (E9)

“...a necessidade de privacidade também nao temos...” (E6)

“... em termos de estrutura fisica, que ndo sédo se calhar para estes doentes as melhores...”

(E9).

O Existir politicas de salude ajustadas é mencionado por trés enfermeiros como uma

necessidade para melhorar o processo de cuidados ao doente em agonia:
“... a politica de saude muitas vezes também néo ajuda, ndo permite...” (E6)
“... hd uma série de coisas que se calhar até seria facil proporcionar-lhe, mas que pela
estrutura, pelo sistema, pelas regras, pelas normas... as vezes ndo é facil conseguir
satisfazer...” (E9)

“... ndo temos legislagdo que diga... se ha desconheco...” (E10).

O Existir recursos humanos ajustados é apontado por quatro enfermeiros como outra

necessidade sentida, conforme nos indica os seguintes discursos:

“... ndo ha um numero suficiente de enfermeiros para prestar os cuidados ao doente em
agonia... muitas vezes também n&o temos o namero suficiente de enfermeiros para estar
mais envolvidos nessas situacdes. As vezes os doentes em agonia prestamos os cuidados
mas depois sdo um bocadito mais esquecidos. Ndo reagem a estimulos, estdo la
sossegaditos...” (E3)

“... ndo podemos passar tanto tempo com os doentes porque temos outros doentes a
requerer cuidados” (E7)

“... tempo cada vez é menos...poderiamos dar mais ao doente e ndo conseguimos...” (E8)
“... ndo temos tempo porque cada vez reduzem mais as pessoas, porque cada vez o
trabalho é maior... n6s ndo temos muito tempo, eu ndo tenho muito tempo para sentar com
um doente... ndo tenho porque, ou fago isso ou fago as rotinas normais que tenho que fazer
e que estdo a assoberbar-me em trabalho e que ndo posso deixar de fazer... nés nem
temos a possibilidade de despistar necessidades que estes doentes apresentam... coisas
béasicas, coisas simples, que para eles tem muita importéancia...” (E9)

“Falta de tempo porque tenho outros doentes aos meus cuidados...” (E10).

Por ultimo, a Necessidade de ter formacdo em cuidados paliativos € descrita por trés

enfermeiros, como demonstra as seguintes citacoes:
“... 0s cuidados paliativos neste momento sdo para mim , é assim uma area...” (E3)
“... ndo temos muita formagdo em relacéo a isso...” (E6)
“Eu acho que é muito mais a nivel da formagéo psicoldgica... ndo temos muita formagao

em relagdo a ajuda-los a viver aquela fase, a vivencia-/fa...” (E13).
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1.8. DIFICULDADES SENTIDAS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE CUIDADOS AO
DOENTE EM AGONIA

Da andlise de contetdo realizada inferiram-se as seguintes categorias relativas as
dificuldades sentidas pelos enfermeiros no processo de cuidados ao doente em agonia:
Avaliar a dor, Promover conforto, Ver sofrer, Saber comunicar assertivamente,
Modelo biomédico, Falta de privacidade por condi¢des fisicas inadequadas, Lidar
com as emocdes, Responder as necessidades efetivas do doente, Défice de

formacédo e Nao-aceitacdo da morte.

DIAGRAMA N.° 8 - Dificuldades sentidas pelos enfermeiros no processo de cuidados ao doente em agonia

Avaliar a dor

Promover o conforto

Dar respostas
assertivas

Ver sofrer

Dar mas noticias

Saber comunicar assertivamente

Dar confianca

Modelo biomédico

Enfrentar a familia

Falta de privacidade por condicdes
fisicas inadequadas

Lidar com as emocbes

Responder as necessidades efetivas
do doente

Défice de formacgéo

Medo da prépria
morte

N&o-aceitagdo da morte e —

Medo do sofrimento

O Avaliar a dor é uma dificuldade referia por trés enfermeiros:
“... se o0 doente ndo se consegue expressar e nés ndo sabemos até que ponto é que

conseguimos avaliar bem a dor...” (E1)

“... a gente pede muito a colaboragdo aos médicos para pedir colaboragdo para a consulta

da dor...” (E3)

“ ... temos uma médica anestesista que vai respondendo pontualmente as solicitagbes dos

colegas... temos doentes que... apresentam mais dificuldade, algumas vezes com sintomas

de neoplasias...” (E9).
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O Promover o conforto é umas das dificuldades sentidas mencionada por cinco

enfermeiros:
“... Torna-se complicado satisfazer as necessidades do doente e promover o conforto que
ele necessita...” (E1)
“... favorecer o conforto do doente...” (E5)
“Proporcionar-lhe o maximo de conforto...” (E9)
“... manté-lo confortavel. Para mim a minha dificuldade as tantas é proporcionar esse
conforto dentro das minhas limitagées...” (E12)

“... apoio que nos temos que dar aos doentes a nivel psicolégico...” (E13).

O Ver sofrer é uma outra dificuldade citada por dois enfermeiros:
“Vé-los com sofrimento... para mim é dificil ver os doentes em agonia, sem ter a dor
controlada...” (E2)

“... ndo gosto nada de ver seja em que doente for é dor...” (E11).

Da categoria Saber comunicar assertivamente obteve-se quatro subcategorias,
nomeadamente, Dar respostas assertivas, Dar mas noticias, Dar confianca e Enfrentar a
familia. A primeira subcategoria Dar respostas assertivas foi apontada por dois

enfermeiros:
“... se ha muitos familiares que aceitam bem o nosso trabalho e que sentimos

recompensados, outros ndo! Outros néo, ainda estdo sempre mas é... claro que a gente

sabe que também a situacdo deles ndo é boa e € um escape, mas por outro lado, para nés

também as vezes é dificil de gerir isso... a gente sente que ndo tem culpa nenhuma e que

estamos a levar contudo em cima...” (E8)

“... sermos assertivos e transmitir confianga, transmitir seqguranga, para que a pessoa

também se sinta melhor...” (E12)

“Eu necessito essencialmente é sentir que a familia esta a perceber o processo em que o

doente estd a passar e ter as palavras certas para lhe puder explicar o que ele esta a

passar e para que a familia consiga aproveitar os momentos que tém com o doente...”
(E12).

A segunda subcategoria Dar mas noticias é referida por trés enfermeiros:

“... é dificil preparar o doente... eu sinto dificuldade... dizer-lhe «olhe est4 quase» isso é
muito complicado...” (E2)

“... as questbes que os doentes nos ple... a gente tem que dar uma resposta que nao é
aquilo que eles querem ouvir... saber que a resposta que vamos dar causa sofrimento nao
86 no doente como na familia...” (E4)

“... 0 doente muitas vezes nem sabe o que é que lhe esta a acontecer... a informagédo do
estado de saude é reduzida ou muitas vezes nula. O doente sabe que esta mal, mas néo
sabe que vai morrer... eles tém sempre aquela esperanga e ndo somos ndés que

comunicamos... a familia apercebe-se porque fala muito connosco, mas a comunicacéo
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oficial ndo parte da nossa parte. Nao nos compete dar esse tipo de informacdo quando

existe o envolvimento com outros profissionais...” (E11).

A terceira subcategoria Dar confianca € mencionada por dois enfermeiros:
“... um doente que muitas vezes ndo sabe porque é que lhe esta acontecer isso... se o0

doente néo estiver informado dele se calhar ainda é mais complicado aceitar...” (E9)

“O lidar com o doente, o explicar-lhe a situacdo, o tentar dar apoio... deixar que ele

exponha o que esta a sentir, de tentar ajudar nesse sentido... o doente conseguir estar a

vontade e eu conseguir ter um suporte psicolégico suficiente para ajudar...” (E13).

A guarta subcategoria Enfrentar a familia é referida apenas por um enfermeiro:

“... O enfrentar a familia...” (E4).

Aquando da realizagdo das entrevistas, quatro enfermeiros referiram como dificuldade a
prestagdo de cuidados centrados no Modelo biomédico, como podemos ver nas

citacOes descritas:
“... as vezes os médicos ndo estdo muito sensibilizados para o estado agénico e a dor...
ndo se preocupam muito na parte do conforto, da medicagao para a dor... investem muito
em medidas que n&do precisam... em fases terminais j& ndo necessitam dessas
intervengées...” (E3)
“... a parte médica ... ndo olha para os doentes assim tdo bem quanto isso...” (E5)
“... ndo interessa muita medicagdo, ou muitos exames... as vezes acho que se exagera um
bocadinho nos exames... um doente em agonia é tratar o basico... muitas vezes d&o
medicacao para prolongar o sofrimento que a gente sabe que € mais umas horas, mais um
dia, mas se calhar néo lhe vai trazer nada , nem ao doente nem a familia...” (E8)
“... 0s cuidados que aquele doente naquele momento precisa sejam atendidos tanto por

mim, tanto pelo médico... que ndo se tomem medidas invasivas...” (E11).

A Falta de privacidade por condi¢fes fisicas inadequadas foi uma outra dificuldade
mencionada por cinco enfermeiros, que interferem no processo de cuidados ao doente

em agonia:
“... muitas vezes a familia propbe ficar cd e ndés ndo temos condi¢des de deixar ficar,

permanecer a familia” (E7)

“... ha familias que se calhar até querem ficar, numa situagao terminal mesmo que as vezes

é de horas, ficar por exemplo durante a noite, ndo temos condigbes... as enfermarias assim

né&o da condig¢bes para ter uma situagdo...” (E8)

“... acho que aqui o nosso hospital também néo esta assim muito, muito vocacionado para

esse tipo de situagdo... as condigbes fisicas ... ndo sdo assim as ideais... ha pequenas

coisas que até ndo seria muito dificil nds conseguirmos satisfazer, s6 que ndo temos

condigbes para isso...” (E9)

“... ndo ha uma sala para pér um doente que esteja em fase terminal, ndo tem espaco onde

acolher, onde falar com um familiar em particular...” (E10)
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“... falta muito nos cuidados hospitalares... um quarto para pbr as pessoas que estdo em
estado agoénico ou em sofrimento... em que a familia pudesse estar ao pé e ndo estivessem

que estar sobre os olhares atentos das outras pessoas...” (E12).

A categoria Lidar com as emoc¢des foi apontada por trés enfermeiros:
“... 6 mesmo na parte relacional que a mim me incomoda, que me cria um certo obstaculo e
umas certas dificuldades...” (E4)
“... normalmente perante um doente em agonia temos outros sentimentos... mexe mais
connosco...” (E7)
“... as minhas dificuldades sdo em termos afetivos... ninguém gosta de ver o estado
agonico...” (E12)
“... emocionalmente nés também acabamos por nos envolver muito! E néo é facil para nés

também lidar com estas situagées...” (E13).

Através do tratamento das entrevistas, o Responder as necessidades efetivas do

doente foi uma das categorias que sobressaiu e referida por dois enfermeiros:
“... nés temos que encontrar dentro das nossas capacidades resposta a essas

necessidades que os doentes apresentam e as vezes nao € muito facil...” (E9)

“... a fase que o doente esta a passar, tenha o maior apoio possivel, que esta ali mas que

esti apoiado, estd com alguém que consegue ajudar, que consegue dizer o que é certo

naquele momento sem dar demasiadas esperangas...” (E13).

O Défice de formacédo € uma dificuldade que tem implicagbes no processo de cuidados

ao doente em agonia, conforme as citacdes subsequentes:
“... nés também provavelmente ndo estamos despertos para isto... comegamos a passar
um bocadinho ao lado disso... acabamos por ndo pensar tanto nesse envolvimento...” (E8)
“... eu também néo tenho formagéo nessa area...” (E9)
“... é uma area que para mim, os paliativos, meia desconhecida...” (E10)

. eu ndo tenho muita formacdo em relacdo a isso. Sentar e ouvir e deixar que ele

exteriorize é uma coisa, agora a partir dai...” (E13).

Na categoria Nao-aceitacdo da morte emergiram duas subcategorias: Medo da prépria
morte e Medo do sofrimento. Na subcategoria Medo da prépria morte trés enfermeiros

referem o seguinte:
“... 0 processo de luto para mim é das coisas que me custa a aceitar, porque para mim o
aceitar o fim da vida...” (E4)
“... sdo doentes que... faz-nos pensar muito em nds e na nossa familia. E quando nos pde
a pensar em tudo...” (E8)
“... ndo sou capaz (de trabalhar o luto com o doente)... eu nego, continuo a negar que vai

morrer... eu néo lido bem com a morte...” (E12).
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A subcategoria Medo do sofrimento é considerada e proferida por apenas um enfermeiro
como dificuldade sentida no processo de cuidados ao doente em agonia, tal como ilustra
a seguinte citagao:

“... é terrivel para mim a gente pensar que acaba a sua vida em sofrimento quando deveria

ao menos acabar a vida junto da sua familia com algum bem-estar...” (E4).
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QuADRO N.° 8 - Quadro resumo das categorias e subcategorias das Dificuldades sentidas pelos enfermeiros no processo de cuidados ao doente em agonia
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1.9.

SENTIMENTOS / EMOCOES SENTIDAS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE
CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

Apos o tratamento das entrevistas realizadas a enfermeiros que trabalham num servico

de medicina de um hospital de agudos, inferiram-se nove categorias relacionadas com os

sentimentos/emocdes sentidos por esses enfermeiros no processo de cuidados ao

doente em agonia, sendo elas: Tristeza, Angustia, Sofrimento, Alegria, Revolta,

Impoténcia, Preocupacdo, Frustracdo e Conformismo.

DIAGRAMA N.° 9 — Sentimentos/Emocdes sentidas pelos enfermeiros no processo de cuidados ao doente em

agonia

Tristeza
Angustia
Sofrimento
Alegria
Revolta
Morte do doente jovem
Impoténcia
No alivio do sofrimento
Preocupacéo

Frustracéo

Conformismo

Relativamente & categoria  Tristeza, sete enfermeiros mencionam este

sentimento/emocgao, conforme podemos ver nas citagdes que se seguem:
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“Tristeza, tristeza, basicamente é isso...” (E1)
“Surge-me sempre tristeza...” (E2)

“... alguma tristeza porque a nossa sociedade ainda ndo esta muito adaptada a estes
estados...” (E3)

“... tristeza. Deixa sempre aquele sentimento de pena...” (E7)

“... tristeza...” (E8)

“... ficamos tristes, abatidos com a situagdo a volta da familia, da pessoa em si.
Basicamente é uma situagédo de tristeza...” (E11)

“Sdo momentos muito tristes... entristece-me muito que a familia ndo participe nos

cuidados ao doente...nem que seja s6 para segurar a méo...” (E12).
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A Angustia é referida por quatro enfermeiros:
“... quando um doente esta em fase terminal, quando esta naquela fase mesmo perante a
morte, eu pessoalmente fico as vezes emocionada, dependendo também do doente e da
relagdo que temos com os doentes... ndo é muito facil...” (E1)
“Depende do doente, depende da afinidade que a gente ja tem com o doente de outros
internamentos, da longevidade do doente enquanto nosso doente... tem muito a ver com as
afetividades que a gente vai desenvolvendo com o doente...” (E6)
“... por muitos anos que a gente trabalha, a gente fica sempre afetada com o sofrimento
dos outros. Independentemente das pessoas ndo nos serem nada acabam muitas vezes de
ser quase da nossa familia, porque passam aqui muito tempo. Pessoas que tem
internamentos consecutivos e a gente conhece a degradagdo do seu estado até chegar a
esse estado...” (E12)
“... claro que alguns doentes que nos custam mais. Ha outros que néo devido ao

envolvimento...” (E13).

O Sofrimento € um dos sentimentos/emoc¢des sentidos por alguns enfermeiros quando
envolvidos no processo de cuidados ao doente em agonia, tal como ilustram as seguintes
citagoes:

“... depende do tipo de sofrimento que as pessoas estao a ter... as vezes ha pessoas que

estdo ai a penar...é complicado vé-las tanto tempo e sem morrer...” (E2)

“... foi das situagbes que a mim mais me fez sofrer... vivenciar a morte para mim é terrivel,

bem como, este sofrimento da agonia... é terrivel para mim ver o dia-a-dia destes doentes

que lutam horas apo6s horas, dias apos dias, lutam contra a morte, lutam com um

sofrimento...” (E4)

“... s8o doentes que me custa muito a tratar... apesar dos anos... ha coisas que a gente

ndo consegue deixar de sentir... € bom que ndo se deixe de sentir, que também ndo somos

maquinas...” (E8)

“... acho que sofro muito quando as pessoas estdo a sofrer. Eu vivo muito o sofrimento das

pessoas... vivo muito o sofrimento dos doentes... apesar dos anos todos que trabalho eu

digo sempre que quando as pessoas morrem eu choro, e continuo a chorar...” (E12).

A Alegria € a Unica sentimento/emoc¢éo de carater positivo mencionada apenas por um

enfermeiro:

“... as vezes quando a gente faz tudo para promover conforto traz alegria...” (E3).

A Revolta é um sentimento/emocéo citada por cinco enfermeiros:
“... é revoltante ser-se enfermeiro e deixar-se morrer seja quem for, sempre tive a ideia que
a enfermagem era para salvar pessoas e nao era para deixa-las morrer...” (E5)
“...revolta...” (E8)
“... n6s basicamente achamos que quando os doentes entram nos hospitais que séo para

passarem uns dias e sairem melhor do que aquilo que entraram. Ultrapassarem o0 processo
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de doenca que trazem. Estes casos isso ndo se vai evidenciar. A maior parte das vezes 0s
doentes ndo saem com vida...” (E9)

“... a gente ao ficar revoltado e as vezes saio do servigo até zangado quando nés vemos
que alguma coisa que nés tentamos fazer, que néo foi eficaz... o que mais me incomoda no
doente, é o doente ter uma dor muito forte...” (E11)

“...as vezes ndo é sofrimento que eles estdo mas também o que vai ca dentro, eles
pensarem um bocadinho ao que chegaram, que estdo sozinhos, que ndo querem saber
deles e que até preferiam morrer em casa e estdo num hospital longe de tudo e de todos e
ligados a nao sei quantos fios... porque se esta a prolongar uma vida que nao tem sentido e

eles as tantas nem a querem, mas ninguém lhe perguntou...” (E12).

A categoria Impoténcia fez sobressair duas subcategorias, nomeadamente: Doente
jovem e No alivio do sofrimento. Na subcategoria Morte do doente jovem, trés

enfermeiros referem o seguinte:
“... quando sdo pessoas mais de idade é uma coisa diferente, agora quando é pessoas
mais jovens toca sempre muito mais...” (E2)
“... impoténcia... impoténcia sobretudo quando sdo pessoas novas... uma pessoa de idade
a gente sabe que tem que morrer... se ndo for da doenga, é da velhice ou é de alguma
coisa, mas quando sdo pessoas novas de facto é muito complicado, é dificil de gerir...” (E8)
“... tudo depende, se for uma pessoa nova com filhos pequenos como ja acontece... nés

ficamos tristes...” (E11).

Na subcategoria No alivio do sofrimento, dois enfermeiros apontam que:

“... a gente sente-se um bocado impotente no sentido de o que fazer?! Como fazer da
melhor maneira?!...” (E12)

“... eu sinto-me impotente... a gente esta ali sabe que os desfechos nao vao ser bons e por
muito que a gente fale alguma coisa, nunca é o suficiente... isso cria em nés, em mim um
sentimento de impoténcia... a gente reflete sempre «sera que ndo podia ter feito mais
alguma coisa», mesmo eu sabendo que o que eu fiz era 0 que eu deveria ter feito, era o
que eu fiz e que se calhar até cheguei ao limite e ndo havia mais nada a fazer, eu
guestiono-me sempre se realmente era aquele o caminho, se ndo era! Se ndo podia ter

feito um bocadinho mais...” (E13).

A Preocupacédo é um outro sentimento/emocao mencionado por dois enfermeiros:
“... é uma situacdo que ja ndo ha mais nada a fazer e entéo a gente até pode pensar que
esta ali a perder tempo... esta ali a gastar um tempo numa pessoa que ja nao vai ter
hipéteses de melhorar... é um doente que... da muitas preocupacgées...” (E8)

“... n6s ndo podemos deixar cair na ideia de que ndo ha nada a fazer a estes doentes...ha
sempre alguma coisa a fazer... ndo posso deixar de prestar cuidados com dignidade,
proporcionar-lhe as coisas que o podem deixar feliz, até porque eles se calhar ndo véo ter

tantos dias de vida assim...” (E9).

A categoria Frustracado é apontada apenas por um enfermeiro:
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“... é um doente que... da muitas frustragées...” (E8).

Por dltimo, o Conformismo é um dos sentimentos/emoc¢des sentido por alguns

enfermeiros, conforme descrevem as citacGes seguintes:

“

. uma pessoa depois quando vai tendo experiéncias de vida de morte de familiares
comega a enfrentar isto de maneira diferente... desde que o meu pai morreu, isto ja ndo me
diz tanto, ja ndo me sinto tanto... uma pessoa comega a ficar mais calejada, mais forte e ja
vai tolerando mais... com a prépria idade também uma pessoa vai tolerando mais, vai-se
tornando mais forte... claro que se sente sempre, o sofrimento deles é muito...” (E2)

“... eu acho que a experiéncia, que o passar dos anos a gente acaba por se acostumar...
gue nos vais tornando mais experientes e a aceitar melhor certas situa¢cdes que quando a
gente esta a comecgar é dificil...” (E4)

“... esse tipo de processo é natural e temos que saber espera-lo...” (E5)

“... acho que todos os enfermeiros que tratam deste tipo de doentes, ja tém situagbes
anteriores que lhes permite resolver os seus problemas. Ha uma maturidade, vivéncias
pessoais que véo tendo, que depois nos da estaleca para gente no fundo cuidar e sem
propriamente ter um sofrimento que nos afete pessoalmente...” (E6)

“Isto se calhar no inicio era diferente, agora a gente tem muitos anos ja ndo é a primeira

vez, a gente acaba por criar uma certa barreira...” (E11).
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QUADRO N.° 9 - Quadro resumo das categorias e subcategorias das Sentimentos/Emocdes sentidas pelos enfermeiros no processo de cuidados ao doente em agonia
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1.10. SUGESTOES DOS ENFERMEIROS PARA VIVENCIAREM MENOR SOFRIMENTO NO

PROCESSO DE CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

Nesta Ultima area temdtica surgiram as seguintes categorias: Sem sugestoes,
Formagdo em cuidados paliativos, Melhorar as infraestruturas, Sedagéo paliativa,
Ter mais disponibilidade, Ter apoio psicologico, Apoio das equipas de saude da
ECCI e Equipas com habilidades e competéncias humanas para lidarem com o

doente em agonia.

DIAGRAMA N.° 10 — Sugestdes dos enfermeiros para vivenciarem menor sofrimento no processo de cuidados

ao doente em agonia

l SUGESTOES DOS ENFERMEIROS PARA VIVENCIAREM MENOR SOFRIMENTO NO
PROCESSO DE CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

Sem sugestdes

Formagao em cuidados paliativos

Melhorar as infraestruturas

Sedacéo paliativa

Ter mais disponibilidade

Ter apoio psicologico

Apoio das equipas de saude das ECCI

NN

Equipas com habilidades e competéncias
| humanas para lidarem com o doente em agonia

Na categoria Sem sugestdes, trés enfermeiros referem o seguinte:

“Né&o sei o que Ihe responder a isso...” (E2)

“... acho que nao existem sugestbes...” (E5)

“... eu acho que ndo ha assim nada que nos proteja em relacdo a isto por muito que se
faca... Acho que depende muito das nossas vivéncias psicologicas... depende muito de
cada um de nés, como vivemos um bocado as emogdes e também como nos envolvemos

pela situagdo...” (E13).

Uma das sugestdes referidas pelos enfermeiros entrevistados para vivenciarem um
melhor sofrimento no processo de cuidados ao doente em agonia foi adquirir Formagéao

em cuidados paliativos, tal como indica as citagbes subsequentes:
“... haver uma formagado nos cuidados paliativos para envolver todos os profissionais de

saude para o estado agonico dos doentes...” (E3)
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“Néo sei até que ponto alguma formagado também no cuidar destes doentes, uma formagéo
mais direcionada pudesse depois ajudar a que os enfermeiros gerissem melhor as suas
experiéncias...” (E6)

“... é interessante esse tipo de formagéo na area... porque eu acho que nés ndo estamos
muito preparados, nds estamos mais preparados para tratar da doenca, para ver o doente
sair pelo pé dele e melhor do que o que chegou. E estes casos, muitas vezes nado € o que
acontece...” (E9)

“... fazer acdes de formagédo para tentar compreender o processo de luto, o processo do
doente, o processo de agonia, tentar arranjar estratégias medicamentosas... tentar
compreender o que se esta ali a passar para tentar ultrapassar melhor e perceber as fases
€ 0 que esta a acontecer... s6 conhecendo o processo é que a gente pode se aperceber se
esta a errar ou se ndo esta a errar... as pessoas tentarem-se informar sobre o tema e
estarem aptas em terapéuticas alternativas...” (E11)

“... sugiro sempre muita formagéo. Acho que falta muita formag&o para nos prepararmos. A
nds ensinam-nos muitas técnicas e ndo nos ensinam a lidar com sentimentos e com
pessoas... nés lidamos com pessoas, e com pessoas numa Situagdo de fragilidade...”
(E12).

Uma outra sugestao que surgiu ha analise de conteudo foi Melhorar as infraestruturas,

como podemos ver através das seguintes citagdes:

“... poderiamos criar condi¢des, isso partiria da instituicdo, como por exemplo, enfermarias
especificas se um doente estivesse em agonia para poder estar com a familia, ser
acompanhado...” (E7)

“... dotar o servico de condicbes para os familiares estar com o familiar até a hora da
morte... 0s servicos deveriam ter realmente um quartinho em que isso pudesse acontecer,
os familiares, quem quisesse ficasse acompanhar...” (E8)

“... a presenga da familia 24 horas... criar um espago, que é o que 0s hospitais ndo tém
para o doente em fase de agonia... que se a familia quisesse podia estar 24 horas

presentes...” (E10).

A Sedacdo paliativa é apontada apenas por um enfermeiro:
“... sedar o mais possivel os doentes nessa fase... seja a situagdo que for... em que o
doente esta cheio de dores e esta desconfortavel e o facto de estar ali sem se poder mexer
ja é muito desconfortavel e doloroso... sedar o doente, o pé-lo a dormir, o pd-lo sem dores

ou com menos dores acho que seria realmente o ideal...” (E8).

A categoria Ter mais disponibilidade € referida por dois enfermeiros como sugestédo

para se vivenciar menor sofrimento no processo de cuidados ao doente em agonia:
“... termos mais tempo com o doente...” (E8)
“... sugiro que nés tenhamos mais tempo para os doentes... poder estar se calhar estar
sentado com ele e poder conversar com ele, o doente expor... desabafar... expressar
algum medo, ou alguma situagdo que o esteja a constringir... os profissionais de satde tem

gue estar mesmo disponiveis para o doente...” (E9).
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O Ter apoio psicoldgico é outra sugestéao citada por dois enfermeiros:
“... ndo ha... muitas vezes disponibilidade emocional... para tratar bem dos outros, temos
gue estar bem connosco proprios e sentir-nos bem no posto de trabalho...” (E8)
“... nés também precisamos de falar as vezes do que sentimos... Eu acho que deveriamos
ter apoio psicolégico... falar com alguém sobre o assunto, nem que fosse terapia de
grupo... falar sobre o que nés sentimos para sentir que as outras pessoas também sentem
e ver como ¢é que elas passam a situagdo... como é que atuam em determinada situagdo

para a gente também treinar a nossa maneira de ser...” (E12).

Um enfermeiro referiu que deveria existir Apoio das equipas de saude da ECCI, para

gue o doente em agonia possa permanecer no domicilio e junto da sua familia:
“... deveria existir apoio das equipas de saude dos cuidados de saude primarios para que
estes doentes possam morrer no seu domicilio. Assim prestando apoio ao doente e a
familia, de certeza que teriamos condigbes para os ter em casa... ter apoio sobretudo de
enfermagem... morrer com dignidade € morrer acompanhado em casa se possivel com 0s

familiares...” (E8).

A Ultima categoria Equipas com habilidades e competéncias humanas para lidarem
com o doente em agonia foi uma das sugestdes mencionadas por enfermeiros, tal como

ilustram as seguintes citacoes:

“... tem a ver um bocado com a personalidade de cada um de nés, e ha pessoas que sédo
muito mais sensiveis, outros enfermeiros se calhar tém uma capacidade e uma postura
perante a doenga e perante o soffimento que conseguem ultrapassar com mais
facilidade...” (E4)

“... ha pessoas que gostam deste servico, ha outros que ndo gostam... ndo somos todos
iguais...” (E11)

“..também tem a ver com as experiéncias das pessoas pessoal... tem muito a ver

connosco, com a nossa maneira de ser...” (E12).
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QuADRO N.° 10 - Quadro resumo das categorias e subcategorias das Sugestdes dos enfermeiros para vivenciarem menor sofrimento no processo de cuidados ao doente em

agonia

SUGESTOES DOS ENFERMEIROS PARA VIVENCIAREM MENOR SOFRIMENTO NO PROCESSO DE CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA
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1. AS VIVENCIAS / EXPERIENCIAS DOS ENFERMEIROS FACE AO
CUIDADO DO DOENTE EM AGONIA

“O Mundo constréi-se. Esta é a verdade fundamental

que é preciso compreender primeiro — e compreender tdo bem

que se torne uma forga habitual e como que natural

dos nossos pensamentos”.

Teilhard de Chardin (1961, p. 99 como citado em Colliére, 1989, p. 284)

O conhecimento in loco da realidade dos enfermeiros envolvidos no processo de
cuidados ao doente em agonia, permitiu conhecer e compreender as representacdes
destes profissionais relativas ao doente em agonia, quais as suas necessidades e
dificuldades no cuidado a estes doentes, bem como, as medidas adotadas para minimizar
essas dificuldades e necessidades. Por outro lado, também possibilitou a identificacéo
das intervengfes mobilizadas pelos enfermeiros no processo de cuidados desta natureza

e 0S seus sentimentos/emocdes vivenciados.

Assim, pretende-se apresentar neste capitulo os aspetos considerados mais pertinentes
das experiéncias vivenciadas pelos enfermeiros de um hospital de agudos, no processo
de cuidar do doente em agonia. Para melhor compreensdo sao apresentadas as
discussbes ordenadamente de acordo com a sequéncia das areas tematicas identificadas

através da analise do conteldo das entrevistas.

1.1. REPRESENTACAO DOS ENFERMEIROS RELATIVO AO DOENTE EM AGONIA

A agonia esta altamente relacionada com sentimentos de dor, sofrimento, de perda, de
vazio e constitui a passagem para a morte, imputando a pessoa que vive uma situacao
delicada, fragil e Gnica de subordinacdo e submissdo. E um processo de transicdo que
confronta a pessoa doente com a sua real finitude, sendo para a mesma uma experiéncia

estranha, pois nunca a vivenciou.

Da andlise dos dados podemos verificar que um doente em agonia representa para a
maioria dos enfermeiros entrevistados, um doente em Sofrimento. O Sofrimento é

referido por Gameiro (1999, p.35) como

“(...) uma caracteristica ontolégica do ser humano enquanto “consciente de si” e
confrontado com a sua vulnerabilidade e finitude. Sofrer é viver o impacto de um mal-estar
biopsicossocial intenso que domina a consciéncia e altera a experiéncia existencial e a

capacidade de relagdo com o mundo”.
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Também Cerqueira (2010) refere que “O sofrimento é ainda uma sensagdo de
insatisfacdo que varia de um simples desconforto mental, fisico ou espiritual, até uma
extrema angustia” (Ibidem, p.35). Deste modo, o sofrimento de uma pessoa em fim de
vida suscita questdes de ordem espiritual e filoséfica, que pde em causa o sentido da
vida (Pessini, 2001 como citado em Cerqueira, 2010). Estas questdes sdo de tal modo
profundas e subjetivas que acabam por gerar uma desarmonia e desequilibrio no Eu do

doente.

Da anadlise de conteldo realizada, constatou-se que para os enfermeiros um doente em
agonia é um Doente Terminal e Moribundo em final de vida e que este processo Unico
e singular na vida do doente esta fortemente relacionado com o Sofrimento. A doenca
por si sé ja € uma fonte de sofrimento, pois, além de poder provocar dor, “(...) constitui
sempre uma ameagca real ou imaginaria a integridade da pessoa, porque lhe lembra a sua
fragilidade, a confronta com a ideia da morte e, ainda, no caso particular do doente
hospitalizado, o afasta e priva dos seus objetos de amor” (Gameiro, 1999, p. 21). Uma
pessoa quando confrontada com a sua prépria morte € exposta a um “(...) desespero
existencial que pode resultar duma luta entre (...) 0 encarar ou evitar a incerteza, a
inseguranga, o medo e o terror como ameacga de desintegragdo” (Barbosa & Neto, 2010,
pp. 577-578). O processo de transicao da morte é para o doente em agonia a ultima crise
profunda e talvez a mais angustiante, pois, desafia a separacdo da pessoa do que €
mundano e supde a passagem para o desconhecido. Além disso, “(...) a proximidade da
morte provoca uma espécie de clivagem do Eu. O Eu de quem vai morrer «sabe» e ao
mesmo tempo «ndo acredita»” (Abiven, 2001, p. 138). Acaba por ser um mecanismo de
defesa inconsciente do doente. Apesar de ter consciéncia que estd a viver 0s seus
ultimos dias ou horas de vida, volta a sentir esperanca e cabe-nos a ndés respeitar e

ajustarmo-nos a esta realidade.

Por outro lado, o sofrimento e a dor sdo experiéncias inevitaveis na vida do ser humano,
mas “(...) existe a tendéncia para reduzir o conceito de sofrimento a sensagéao de dor”
(Gameiro, 1999, p.29). Os enfermeiros entrevistados destacam o sofrimento fisico como
dor fisica sentida pelo doente e centram muito a sua intervengcdo, como veremos mais a
frente, no alivio da dor do que propriamente do sofrimento. A dor € vulgarmente
percecionada como uma sensacdo fisica desagradavel, enquanto o sofrimento é
considerado de natureza psicoldgica, afetiva, emocional, espiritual. E muito dificil separar
a dor do sofrimento, porque um pode implicar o aparecimento do outro, e por sua vez, €
impossivel dissociar a pessoa nas suas varias dimensdes, pois estas estdo em constante

interacdo (Pacheco, 2004). Como afirma Cerqueira (2010, p.38) “(...) o sofrimento é mais
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amplo e global que a dor e pode atingir a integridade do ser humano, ndo se esgotando
em algo fisico, mas transcendendo-o nos seus aspetos cognitivos e emocionais”. E uma
visdo completamente reducionista entender, perspetivar e compreender a dor e o
sofrimento como sinénimos. A pessoa quando confrontada com a dor e o sofrimento,
causada pela presenca incessante da sua propria morte, sente-se desamparada,
indefesa, abandonada e impotente e experimenta a sua pequenez e insignificancia

perante a vida.

Nesta linha de pensamento um doente em agonia é segundo os enfermeiros, um Doente
que necessita de uma multiplicidade de cuidados, exigindo respostas efetivas as
necessidades biopsicossociais e espirituais. Salientamos que os cuidados a prestar ao

doente cuja cura ndo é possivel

“(...) consistem essencialmente no seu acompanhamento e conforto ao longo de todo o
periodo de aproximacgdo iminente da morte e pretendem sobretudo alivid-lo da dor e do
sofrimento possibilitando-lhe, assim, o0 maximo de bem estar e plenitude durante a vida que
Ihe resta viver” (Pacheco, 2004, p. 64).

Torna-se assim evidente, que o plano de cuidados destes doentes seja decidido em
equipa multidisciplinar, de forma a dar respostas adequadas as necessidades globais do
doente e sua familia, tendo por base o controlo rigoroso dos sintomas e o apoio
psicolégico e emocional (Barbosa & Neto, 2010). A fonte de sofrimento, enquanto
fendmeno subjetivo, é de carater biopsicossocial e espiritual e por isso ha “...) a
necessidade de intervencdo de uma equipa multidisciplinar, cuja preparacdo além de
técnica tem de ser imperiosamente humana e relacional” (Gameiro, 1999, p. 88). E
fundamental cuidar do doente em agonia de forma integral e global, o que implica ndo s6
o alivio da dor e outros sintomas desagradaveis que condicionam o bem-estar e
qualidade de vida do doente, mas compreender o sofrimento em todas as suas
dimensbes. As intervencdes de enfermagem devem ser regidas por este principio e os
enfermeiros ndo devem “(...) confundi-lo com o alivio da dor fisica, j& que o sofrimento é
multidimensional, nem sempre totalmente visivel” (Cerqueira, 2010, p. 37). Assim, o
enfermeiro desempenha um papel crucial junto do doente e sua familia, pois é o
profissional que dedica e disponibiliza mais tempo a ambos. Logo, também tem um papel
muito importante no seio da equipa multidisciplinar. Pela relacdo de proximidade que
estabelece com o doente, acaba por ser detentor da maior parte da informacao
respeitante ao doente e sua familia, e consequentemente, da grandes contributos para
promover a qualidade de vida de ambos. Assim, a dor e o sofrimento devem ser
igualmente focos de atencdo do enfermeiro que cuida do doente em agonia e da sua

familia.
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Os enfermeiros referem ainda que o doente nesta fase € um Doente vulnerével por se
encontrar numa situacdo de elevada fragilidade. Podemos dizer que esta vulnerabilidade
diz respeito a sua condi¢do de saude-doenca, sendo assim essencial, satisfazer os seus
ultimos pedidos e desejos para que possa partir em paz e com a dignidade que lhe é

intrinseca.

Salientamos ainda que um dos enfermeiros perceciona o doente em agonia como “... um
doente em fase terminal... em fase final de vida...” (E11), mas a0 mesmo tempo
caracteriza-o como um Doente sem especificidade e que esta fase terminal resulta do
Culminar da evolucdo da doenca. Como podemos ver na revisao da literatura, o doente
em agonia possui um conjunto de caracteristicas fisiolégicas comuns que permitem
definir a fase agoénica. Apesar do doente de medicina ser maioritariamente idoso com
patologias crénicas e prolongadas, chegam a um momento de fragilidade cujo sistema
organico deixa de responder aos farmacos de intuito curativo e de manutencdo. A
progressdo da doenca apropria-se do corpo gerando uma situagdo de insuficiéncia
avancada de orgdo até culminar no estado de agonia e finalmente na morte. A forma
como cada pessoa vivéncia este processo € Unica e singular, com necessidades

especificas apesar de possuirem caracteristicas comuns como ja referido.

1.2. INTERVENCOES DOS ENFERMEIROS PARA PROPORCIONAR MELHOR CUIDADO AO
DOENTE EM AGONIA

A intervengdo de enfermagem que 0s enfermeiros consideram basilar e com maior
impacto para os bons cuidados ao doente em agonia € promover conforto fisico. Esta
interveng@o reporta-se essencialmente a cuidados de higiene e posicionamentos.
Também Cerqueira (2010) e Martins (2010) nos seus respetivos estudos constataram
gue os enfermeiros utilizam com frequéncia o termo conforto como intervencao
terapéutica face ao sofrimento da pessoa em fim de vida. No entanto, este conforto que
as autoras referem, esta constantemente relacionado com a dimensao fisica da pessoa e

tem como objetivo diminuir a dor e o desconforto sentidos pelo doente.

As intervencdes autonomas de enfermagem que contribuem substancialmente para a
promocdo do conforto fisico num doente em agonia s&o: cuidados de higiene e
hidratagdo das mucosas e conjuntivas, prevencdo da retencdo urinria e obstipacgéo,
cuidados com a pele para evitar o agravamento das lesdes existentes e/ou evitar o

aparecimento de novas lesbes, a mobilizagdo passiva e cuidadosa do doente de forma a
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evitar desconfortos sendo que 0s posicionamentos devem ser realizados apenas

aguando os cuidados de higiene ou quando o doente solicita (Santos, 2011).

Nos discursos analisados, as intervencdes gerir a dor e administrar terapéutica de
alivio da dor foram também bastante mencionadas. Mais uma vez os enfermeiros
consideram a dimenséo fisica como que fragmentada da dimenséo psicoldgica, social e
espiritual, existindo deste modo uma valorizagdo superior do sofrimento fisico. Deste
modo, “(...) quando se realizam intervencdes essencialmente técnicas, estas nao podem
ser denominadas «cuidados», pois é apenas um fazer mecanicista, rotineiro, racional em
que nao ha interacdo entre quem cuida e é cuidado resultando num alivio ineficaz do
sofrimento” (Cerqueira, 2010, p. 128). O alivio da dor através da administracdo de
analgésicos € uma intervencdo de enfermagem interdependente para aliviar o sofrimento
fisico, mas se for realizada como um ato isolado ndo passa de uma atividade técnica
incapaz de responder as necessidades efetivas do doente. Assim, quando um enfermeiro
nao diligencia estratégias para conhecer o outro (neste caso o doente em agonia), ndo
percebe o aspeto da individualidade da pessoa, acabando a sua intervengdo “(...) por
redundar numa experiéncia em que o cliente se sente desconfortado, ou pelo menos, por
contribuir negativamente para uma experiéncia de conforto relativo” Oliveira (2011,
p.103).

Deste modo, o conceito de conforto € muito mais complexo e ndo se cinge apenas a
componente fisica. Kolcaba (Tomey & Alligood, 2004) desenvolveu uma teoria de médio
alcance, na qual o conforto é considerado como um resultado das intervengfes de
enfermagem e um estado dindmico e bi-dimensional. A primeira dimensdo engloba trés
estados de conforto — o alivio, a tranquilidade e a transcendéncia. A segunda dimenséao
engloba os quatro contextos onde o conforto ocorre - fisico, psico-espiritual, social e

ambiental. Em cuidados paliativos entende-se por conforto e bem-estar

“a sensacao global de satisfacéo, alivio das necessidades fisicas, psicologicas, emocionais,
sociais e espirituais que pode experimentar o enfermo na Ultima etapa de sua existéncia,
evitando o sofrimento e conseguindo finalmente uma morte digna, ndo esquecendo a

familia, elemento fundamental na atencéo ao doente terminal” (Santos, 2011, p.277).

Apesar das intervengBes proporcionar dieta a gosto, proporcionar a presenca da
familia, harmonizar o ambiente e apoiar emocionalmente serem pouco descritas
pelos enfermeiros, ja se verifica uma preocupacao na procura do conforto e bem-estar
mais global do doente e ao mesmo tempo, uma mudanca de paradigma exclusivamente
biomédico. Comega a existir uma inquietagdo por parte de alguns enfermeiros em se

aproximar de uma construcdo de uma nova forma de cuidar e pensar. lgualmente, Sapeta
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(2010) através da analise dos seus dados identificou num hospital de agudos, dois
padrdes de cuidados ao doente em fase final de vida. Constatou que a filosofia curativa
ainda predomina bastante no modo de cuidar dos profissionais, mas ao mesmo tempo
verificou uma mudanga gradual para um cuidado mais préximo da filosofia paliativa. Por
outro lado, Veiga et al (2009) num outro terreno de pesquisa identificou as intervencdes
de enfermagem mais valorizadas pelos enfermeiros que cuidavam de doentes em fase
final de vida. Estas estavam relacionadas com a comunicacdo, conforto, apoio e
acompanhamento da familia, proporcionar um ambiente calmo e com privacidade e
algumas técnicas como alivio dos sintomas, nomeadamente a dor. Denota-se que apesar
de serem estudos em contextos diferentes as preocupacfGes dos enfermeiros sao
semelhantes pois, enfatizam intervencdes de ambito relacional e na procura do conforto e

combate a dor.

Contudo, ainda persistem mitos por parte de alguns profissionais de salde sobre o
cuidado ao doente em agonia, como o referido no discurso de uma enfermeira “... ndo
ficar a fome até morrer...” (E2). Um doente nos seus Ultimos dias ou horas de vida
diminui a sua ingestdo de liquidos e alimentos devido a sua debilidade e desinteresse
pelos nutrientes. A entubacdo nasogastrica € uma medida totalmente desadequada,
disforme e produtora de maior incomodo que beneficio. E importante abordar esta
questdo com a familia, de modo a reduzir a sua ansiedade e angustia e explicar-lhe que o
doente ndo vird a morrer pela falta de alimentacdo, mas sim pelo processo evolutivo da

doenca (Barbosa & Neto, 2010).

Apoiar no luto familiar foi uma categoria que emergiu de uma questdo muito direta
colocada aos enfermeiros sobre processo de luto. Segundo a CIPE versdo 1.0 (ICN,
2006), apoiar no luto familiar consiste em “Ajudar social ou psicologicamente (...) a
familia ap6s a perda de um ente querido (...), com manifestagcbes de sofrimento
acompanhado por sintomas fisicos e emocionais em mais do que um membro da familia”
(Ibidem, pp.88 e 131). Neste sentido, a morte é uma realidade complexa tanto para o
doente como para a familia, e a consciencializagdo da sua iminéncia gera um conjunto de
sentimentos e emog¢des muito fortes. Na perspetiva de Cerqueira (2005, p. 201) %(...) as
familias cuidadoras vivem momentos de sofrimento, de muito medo, angustia e
impoténcia, 0 que parece remeter para a necessidade de desenvolver e aperfeigcoar o
acompanhamento destas familias”. A necessidade do doente e sua familia se expressar,
serem compreendidos e acompanhados intensifica-se exponencialmente nesta fase e
implica um esforco e flexibilidade da equipa terapéutica para se adaptar a colossal

diversidade de necessidades do doente e cuidados a familia (Barbosa & Neto,
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2010). O luto antecipado € uma fase muito importante para a familia pois corresponde a
uma fase preparatoria de adaptacdo gradual da perda sentida (Pereira, 2010). Na opiniéo
de Marques (1994 como citado em Pereira & Lopes, 2005, p.86)

“Do ponto de vista terapéutico, uma boa comunicacdo afetiva e emocional com a familia
ajuda a prevenir os quadros de depressao, isolamento, ansiedade e o duelo patolégico, que
em determinadas ocasides se podem desenvolver, face a impossibilidade de ndo expressar

os sentimentos antes do falecimento do seu familiar”.

Assim, o apoiar a familia no luto referido pelos enfermeiros vai de encontro a opiniao de
Marques (1994), pois as suas intervencdes sdo centradas no uso de uma comunicagao
assertiva com a familia, nomeadamente, permitir a expressao de sentimentos, usar a
escuta ativa, demonstrar disponibilidade, confortar a familia. Muitas vezes basta aos
familiares sentirem-se compreendidos por alguém para que se sintam mais confortados e
apoiados. E intervencdo de enfermagem apoiar a familia que sofre, acompanhando-a
“(...) ao longo de todo o processo de doenca incuravel e/ou terminal do ente querido, com
a disponibilidade para acolher os sentimentos que experimentam e os ajudar a enfrentar
e ultrapassar essa realidade” (Pereira, 2010, p. 82). No entanto, o apoio dado a familia
pelos enfermeiros é realizado apenas durante o internamento até a morte do doente.
Situagbes potenciais de luto patologico ndo séo identificadas e encaminhadas para outros
profissionais, de forma a dar continuidade a este processo. Segundo Pereira (2010) o
apoio e acompanhamento da familia devem ser prolongados mesmo no periodo de pés-

morte para a ajudar a superar eficazmente o processo de crise.

Uma outra intervencédo referida foi Encaminhar para UCP, o que revela que tanto o
servico como os profissionais de saude n&do estdo muito vocacionados para o cuidado ao
doente paliativo. A falta de profissionais qualificados na area dos cuidados paliativos é
evidente, sendo esta uma necessidade para melhorar os cuidados prestados, uma vez
que sdo admitidos diariamente doentes do foro paliativo nos servicos de medicina.
Também o periodo que decorre desde que o doente é referenciado para uma UCP até se
proceder a sua transferéncia, pode ser bastante alargado e gerador de sofrimento tanto
para o doente como para a sua familia. Um doente que vivencia os seus ultimos dias ou
horas de vida pode néo dispor de todo esse tempo, mas apesar do pouco tempo que Ihe
resta, continua a necessitar de cuidados especializados, para que lhe possam permitir

uma morte digna.
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1.3. ESTRATEGIAS MOBILIZADAS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE CUIDADOS AO
DOENTE EM AGONIA

Cuidar do doente em agonia e da sua familia exige dos profissionais de saude n&do sé
competéncias técnico-cientificas, mas também habilidades, competéncias e atitudes
cognitivas, comunicacionais, afetivas centradas nos valores do doente, para dar resposta

as necessidades compreendidas como multidimensionais. Deste modo,

“(...) com ou sem prescrigcdo médica, a enfermeira pode fazer muito para manter suportavel
e estético o ambiente onde acontece a morte; ela pode reduzir o mal-estar do doente com
diferentes medidas e diminuir a solidao face a morte, enfrentando-a com ele, honestamente
e com coragem” (Henderson, 1994 como citado em Sapeta, 2010, p. 21).

Empregar estratégias terapéuticas para o alivio do sofrimento nesta Ultima fase da
doenca, implica compreender o significado de “estar doente” e a resposta da pessoa a
doenca atendendo a todas as suas dimensdes — bioldgica, psicoldgica, social e espiritual.
Assim, estar doente é

“(...) sofrer de um conjunto de sintomas que devem enquadrar num diagnéstico médico, ao
qual se ajusta um determinado regime terapéutico (...) no respetivo processo de tratamento
(...) — sentir-se doente — é a outra dimensdo do doente que necessita de assisténcia e
cuidados e a qual nem sempre se presta a devida atencdo” (Gameiro, 1999, pp.21-22).

Dos resultados obtidos através da analise de conteldo, cinco enfermeiros néo referiram
qualquer tipo de estratégia utilizada no processo de cuidados ao doente em agonia.
Podemos assim dizer que ainda existe por parte de alguns profissionais, uma
desvalorizacdo no cuidado do sofrimento enquanto fenémeno multidimensional e
complexo, vivenciado pelo doente e sua familia. Segundo Cerqueira (2010) compreender

0 sofrimento

“(...) ajuda os enfermeiros a perceber que é necessario, um cuidar com e ndo um cuidar
para, ou seja, legitimar o sofrimento da pessoa em fim de vida e familia, conduz a uma
intervengdo precoce, que ajuda a prevenir complicaces e a promover a interagdo na triade
enfermeiro — pessoa em fim de vida — familia, permitindo-lhes sentirem-se, amados,

honrados e reconhecidos como seres humanos” (Ibidem, p.157).

Neste sentido, os enfermeiros revelam que estabelecer uma relagcdo de ajuda com o
doente e familia, constitui uma a¢&o importante e fundamental no processo de cuidados
ao doente em agonia. Os cuidados de enfermagem centrados na relacdo de ajuda séo
complexos e implicam constituir e manter uma relagdo interpessoal baseada na
confianca, no apoio e na ajuda ao doente. Para Lazure (1994) a relacédo de ajuda assenta

na capacidade de escutar mais do que ouvir; na empatia mais do que simpatia; na
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procura de autenticidade na relacdo com o doente; no respeito pela pessoa como ser
anico; e, na clarificacdo das percecdes, sentimentos e experiéncias importantes para o
doente. Tal como refere Chalifour (1990 como citado em Queirds, 1999) a relacao de

ajuda

“(...) trata-se de um intervencdo que vai muito para além dos conhecimentos. Ela
pressupde uma concec¢do unificadora da Pessoa, da ajuda e dos modos de fazer e de ser
para dispensar esta ajuda. Além disso ela requer da parte da Enfermeira um bom
conhecimento das suas referéncias pessoais (valores morais, experiéncias passadas) e
tedricas, sobre as quais ela apoia as suas observacdes, o sentido que lhes atribui e as

intervengoes que decide aplicar” (Ibidem, p. 25).

Assim, cuidar do doente em agonia implica uma relagdo de ajuda verdadeira para assistir
a pessoa a viver o melhor possivel e com a devida dignidade até ao momento da sua
morte. Deste modo, “o enfermeiro necessita de recorrer a estratégias terapéuticas
planeadas e a um sistema integrado de competéncias relacionais” para aceder com
profundidade ao mundo intimo da pessoa (Simbes & Rodrigues, 2010, p.486). Estando
presente, como referido por dois enfermeiros, € uma estratégia terapéutica e relacional
gue ultrapassa a dimenséao fisica do corpo presente. Como nos diz Pacheco (2004, p. 33)
“(...) a presenca de quem cuida ndo é apenas fisica e meramente profissional, mas sim a
presenca de uma pessoa humana, capaz de escutar, compreender e ajudar”. Estar
presente é cuidar do outro, numa verdadeira relacdo de proximidade e de ajuda, no qual
o enfermeiro deve adotar uma atitude de abertura, compreensédo e de confian¢a auténtica
na relacdo que desenvolve com o doente e familia. E um meio de comunicacio que

supera claramente o ato de dar informagao.

Comunicar vai nitidamente para além das palavras. Nao raras vezes, um doente nos seus
ultimos dias ou horas de vida, pela sua condicdo de fragilidade e vulnerabilidade é
incapaz de construir um didlogo com o profissional, sendo a comunicacdo nao-verbal
imbuida de extrema importancia neste processo. Da andlise de contetdo dos dados, os
enfermeiros revelam que atitudes comunicacionais empaticas constituem estratégias com
impacto positivo na relacdo enfermeiro-doente-familia. Comunicar empaticamente exige
que o enfermeiro se centre totalmente no doente com o objetivo de identificar e
compreender bem o conteldo das mensagens que lhe séo transmitidas, bem como,
permitir ao doente que explore com profundidade e expresse as suas emocgles e
sentimentos (Lazure, 1994). Com estas atitudes, os enfermeiros estabelecem um
ambiente de confianga, de seguranca e de compreensdo empética com o doente e sua
familia, conseguido através de: dando carinho, demonstrando respeito, utilizando a

escuta ativa, usando o humor, usando o toque, disponibilizando-se, dando
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privacidade, satisfazendo necessidades. Apesar dos cuidados técnico-cientificos
serem fundamentais para promover cuidados de qualidade ao doente em agonia, se
estes ndo estiverem aliados a dimensdo relacional, de pouco valem e sao cuidados que
ficam aquém do esperado pelo doente e pela sua familia. Podemos assim dizer que o
enfermeiro deve desenvolver competéncias comunicacionais assertivas como estratégia

terapéutica.

O dando carinho e o usando o toque sdo estratégias que estdo intimamente
relacionadas entre si, pois envolvem o contacto fisico com o doente. A demonstracao de
carinho, de afeto através do toque proporciona bem-estar quer fisico, quer emocional pois
diminui a sensacdo de soliddo, ansiedade e medo perante a morte. Tal como refere
Cerqueira (2010, p.158) “...) o toque é uma atitude comunicacional utilizada pelo
enfermeiro no cuidar da pessoa transmitindo tranquilidade a pessoa em sofrimento”.
Segundo Curtis et al (2001) o toque terapéutico € uma ferramenta de suporte emocional,
com o intuito de garantir respostas as necessidades emocionais manifestadas pelo
doente, e no qual permite demonstrar compaixdo e uma atitude positiva e de esperanca
realista perante o doente e sua familia. E necesséario que os enfermeiros desenvolvam
competéncias e maior sensibilidade na utilizagcdo desta estratégia terapéutica como

intervencao no alivio da angustia, medo, ansiedade sentidos pelo doente em agonia.

O demonstrando respeito é apenas referido por um enfermeiro, mas é uma estratégia
que possui elevada relevancia no processo de cuidados. Tal como nos diz Lazure (1994,
p. 51) “respeitar um ser humano é acreditar profundamente que ele é unico, e que devido
a essa unicidade so ele possui todo o potencial especifico para aprender a viver da forma
que lhe é mais satisfatéria”. Neste ambito de cuidados, cabe ao enfermeiro saber aceitar
humanamente a realidade do doente como ser Unico, demonstrando-lhe “verdadeira
consideracdo por aquilo que ele é, com as suas experiéncias, 0S seus sentimentos e 0
seu potencial” (Lazure, 1994, p. 51). Também Phaneuf (2002) nos diz que respeitar a
pessoa € “(...) mais do que manifestar-lhe estima, mais do que trata-la com deferéncia e
delicadeza. E acolhé-la na sua diferenca e mostrar uma consideracgéo real pelo que ela é,
isto é, pelas suas capacidades e a sua experiéncia de vida, ou por aquilo em que se
tornou” (Ibidem, p. 340). Por sua vez, Curtis el al (2001) refere no seu estudo que a
demonstragéo de respeito exige dos profissionais aceitar a morte sem a entender como
um fracasso, sendo estes capazes de abordar o tema adequadamente com o doente e
familia. Podemos assim dizer, que respeitar o outro que vivencia a vicinalidade da sua

morte, é de tal forma complexo e exigente para quem cuida. E ser congruente e auténtico
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na relacdo com o doente e familia, é aceitar a pessoa tal e qual ela é, respeitar as suas

crencas, valores e necessidades, € comunicar empaticamente, é estar presente.

O utilizando a escuta ativa é outra estratégia que uma enfermeira mobiliza no processo
de cuidados ao doente em agonia. O escutar € um instrumento essencial para a
compreensao global do outro. Na opinido de Schon (1993 como citado em Queirés, 1999,
p. 37) “a escuta ativa é o fundamento da comunicacao terapéutica, e a capacidade mais
importante, que nos devemos adquirir, desenvolver e manter”. Alvarenga (2008) define a
escuta ativa como “(...) um processo com quatro etapas que implica ouvir, codificar,
interpretar e responder, num contexto social e emocional que tem que ser apreendido e
para a qual é necessario criar um contexto fisico e emocional ajustado a situacdo”
(Ibidem, p. 52). Martins (2010) no seu estudo identificou que os doentes em fim de vida
tém a necessidade de ser escutados pelo enfermeiro de forma atenta e disponivel.
Também Cerqueira (2010) constatou que “(...) quando o enfermeiro utiliza a escuta ativa,
a pessoa em fim de vida e a familia sentem confianga, compreensao e prazer em estar

I”

com este profissional” (Ibidem, p. 158). O escutar ativamente € clarificar e compreender
as mensagens que sao transmitidas por entre linhas, é diferenciar os siléncios insolitos e
saber respeita-los, € descodificar os ruidos pouco percetiveis e encontrar as fontes de
explicagdo (Colliere, 1989). A utilizagdo da escuta activa como instrumento terapéutico é
fundamental no cuidado ao doente em agonia, mas assume particular enfase junto da
familia. Este momento de fragilidade e vulnerabilidade além de atingir o doente, afeta
intimamente a familia pois, é quando esta comeca a ter perce¢do da iminéncia da morte e
sente necessidade de expressar as emocfes e sentimentos sentidos. Por outro lado,
guando o enfermeiro emprega esta ferramenta terapéutica no processo de cuidados
acaba por se sentir aliviado e com a sensacdo de dever cumprido pois, consegue

satisfazer as necessidades sentidas tanto pelo doente como pela familia.

O usando o humor também é descrito por uma enfermeira como tendo um impacto
muito positivo no bem-estar do doente. Também José (2005) através da revisdo da

literatura que realizou, concluiu que o humor tem

“(...) um papel relevante na salde das pessoas ao promover o bem-estar; ajudar a lidar
com situagOes dificeis e desagradaveis, aproximar as pessoas nivelando papéis; ajudar a
partilhar sentimentos; influenciar positivamente a capacidade de ter/manter esperancga;
promover o relaxamento; reduzir o stress e o desconforto; aumentar a tolerancia a dor, a

atividade das células Natural Killer (NK) e os niveis de imunoglobulinas” (Ibidem, p. 1).

A utilizacdo do humor facilita ao enfermeiro estabelecer uma relacdo de ajuda com o

doente, ajudando a aliviar tensbes, a libertar raivas ressentimentos ou a lidar com
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sentimentos dolorosos (James, 1995 como citado em José, 2005). Também Frias (2010)
constatou no seu estudo que os doentes em fim de vida preferiam enfermeiros que
demonstravam maior disponibilidade, atencéo e sentido de humor. No entanto, nesta fase
da doenca a utilizacdo do humor pode ser entendida contrariamente ao efeito pretendido,
e por isso, o seu uso deve ser bem ponderado e utilizado de forma personalizada,
atendendo as caracteristicas pessoais do doente.

O disponibilizando-se para ao doente e sua familia, no discurso dos enfermeiros
consiste em demonstrar interesse e preocupacgdo por ambos. E ao disponibilizar-se que o
enfermeiro patenteia uma atitude de abertura e de aceitacdo da pessoa como ser
holistico, capaz de atender a todas as suas necessidades, pedidos e desejos
manifestados. Para Cerqueira (2010) quando o enfermeiro demonstra disponibilidade
“(...) possibilita a pessoa em sofrimento sentir-se reconhecida como ser humano, isto €,
ser reconhecida como alguém que pensa, sente, ama e portanto, sofre” (lbidem, p. 159).
O estar disponivel, segundo Martins (2010) é uma forma de o enfermeiro apoiar
emocionalmente o doente, através “da sua presenca, atencdo, cuidado, ajuda e
informacéo” (Ibidem, p. 117). Este tipo de atitudes assertivas gera um clima de
cumplicidade na triade enfermeiro — doente — familia, estabelecendo-se assim um
processo de confianca e compromisso muatuo que se vai consolidando, e
consequentemente, aumentando a adesédo do doente (Sapeta, 2010). O estar disponivel
€ permitir a manifestacdo “(...) na expressdo de sentimentos positivos, indicando
interesse pela pessoa, estima e bem-querer, respeito pelas suas emocdes e
encorajamento da expressdo das suas crencas e sentimentos (Chalifour, 2007 como
citado em Martins, 2010, p.117). Na fase de agonia, disponibilizando-se é uma
estratégia de ambito relacional imprescindivel no processo de cuidados ao doente, mas

assume especial atengdo como intervencao na familia.

O dando privacidade neste ultimo momento da vida é para os enfermeiros proporcionar
ao doente uma morte serena, hum ambiente acolhedor junto da sua familia, longe dos
olhares atentos de pessoas estranhas. E permitir que tanto o doente como a familia
possam partilhar sentimentos / emocgdes e realizar as ultimas despedidas. E dar a
possibilidade ao doente de morrer acompanhado, junto das pessoas que mais ama.
Contudo, como veremos mais adiante, os enfermeiros apesar de considerarem a
privacidade crucial neste processo tdo importante na vida das pessoas, deparam-se
diariamente com dificuldades institucionais que impossibilitam dar privacidade aos
doentes nesta fase. Também Frias (2010) no seu estudo constatou que os enfermeiros

se preocupavam em criar um ambiente mais acolhedor nos dias que antecediam a morte
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de um doente. Dentro das limitagces do servi¢o, 0s enfermeiros procuravam proporcionar
ao doente e sua familia, um conjunto de condigbes com o objetivo de assegurar-lhes
privacidade e tranquilidade, no qual resultava em maior serenidade tanto para o doente
como para a familia. E de facto importante repensar nas politicas e infraestruturas das
instituicdes hospitalares de agudos, pois cada vez mais s&o internados doentes nos
servicos, nomeadamente de medicina, sem perspectiva de cuidados curativos, sendo que

a filosofia do cuidar se sobrepbe ao tratar.

O satisfazendo necessidades referido pelos enfermeiros neste estudo, estdo bastante
relacionadas com a satisfacdo dos ultimos desejos e pedidos do doente, bem como, as
necessidades de maior conforto e bem-estar. Neste contexto verificamos que comeca a
existir uma preocupacdo crescente por parte de alguns enfermeiros, na procura da
satisfacdo das necessidades néo so fisicas do doente, como também, das necessidades
psico-emocionais. Cada pessoa é um ser unico e indivisivel, com dignidade prépria e
necessidades especificas que podem variar de pessoa para pessoa que atravessa
processos de doenca semelhantes. Desta forma, os cuidados de enfermagem, de forma
autébnoma ou interdependente, devem identificar as necessidades de cuidados da pessoa
individual e sua familia e intervir “de forma a evitar riscos, detetar precocemente
problemas potenciais e resolver ou minimizar os problemas reais identificados” (OE,
2001, p. 10). Na opinido de Watson (2002) as intervencdes de enfermagem estdo

estreitamente relacionadas com o processo de cuidar, sendo que

“O cuidar requer conhecimento do comportamento humano e respostas humanas para
problemas de salde atuais ou potenciais; conhecimento e compreensdo das necessidades
individuais; saber como dar respostas as necessidades dos outros; conhecimento das
nossas for¢as e limitagdes; conhecimento de quem a pessoa é, as suas forgas e limitacdes,
o significado da situacdo para ele; e o conhecimento sobre como confortar, oferecer

compaixdo e conforto” (Ibidem, p. 129).

Nesta perspetiva de pensamento, cuidar de alguém que sofre pela separagédo das coisas

terrenas, exige do enfermeiro competéncias

“(...) de compreensédo da pessoa que ajuda que percebe a dificuldade da pessoa ajudada
como se ela penetrasse no seu universo, como se ela se colocasse no seu lugar para se
dar conta do que ela vive e da forma como o vive, e que lhe leva o reconforto de que tem
necessidade, mas sem se identificar com o seu vivido e sem ela propria viver as emogdes
(Phaneuf, 2002, p.347).

Deste modo, satisfazer as necessidades do doente em agonia exige da parte do
enfermeiro uma sensibilidade e cuidado humano que vislumbre a pessoa como um ser

integral e Unico valorizando a sua forma de ser e de estar no mundo. Compreender 0s
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significados que o doente atribui as situagdes/acontecimentos, as suas necessidades
biopsicossociais e espirituais, ao que de facto é realmente importante para este, €
fundamental para uma pratica de cuidados com qualidade. Muitas vezes a satisfagédo de
“coisas” simples pelo enfermeiro, reveste-se de extrema importancia para o doente
proporcionando conforto e bem-estar. E importante que os enfermeiros estejam atentos

aos pormenores que fazem efetivamente diferenca no processo de cuidados.

1.4. PERCEGAO DOS ENFERMEIROS RELATIVO AO PAPEL DA FAMILIA NO PROCESSO DE
CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

O modo como os enfermeiros percecionam o papel da familia no processo de cuidados
ao doente em agonia agrupam-se em duas categorias: oferecem um sistema de apoio
inadequado e oferecem um sistema de apoio adequado. Através das entrevistas
verificamos que a maioria dos enfermeiros percecionam a familia como um sistema de
apoio inadequado, porque, referem ser confrontados constantemente com familias que
apresentam falta de preparacéo, falta de motivacao, limitagdes fisicas, indisponibilidade,
medo, sofrimento e desresponsabilizacdo. Os enfermeiros descrevem que a maioria das
familias ndo demonstra interesse e vontade em ser envolvida no processo de cuidados,
desresponsabilizando-se do seu papel de cuidadora principal, e com frequéncia recorrem
a apoios sociais como resposta as necessidades do seu familiar doente. Por outro lado,
apesar de existirem familias com motivagdo para desempenhar um papel ativo na
participacdo dos cuidados ao doente em agonia, 0s enfermeiros manifestam que n&o
raras vezes a familia ndo se sente preparada devido as suas limitacdes fisicas e psico-
emocionais, bem como, ndo tém disponibilidade para um cuidado mais presente e
proximo do doente. Esta situacdo decorre do desenvolvimento técnico-cientifico da
humanidade que associado a redugédo do numero de cuidadores informais, e 0 aumento
das familias cada vez menos numerosas, mais dispersas e variadas, afetadas pela
migracgdo, divorcio e factores externos, contribuiram fortemente para que o fim de vida
passasse a acontecer com maior frequéncia no contexto institucional, sendo que a
prestacdo de cuidados ficou quase em exclusivo da responsabilidade das instituicbes de
saude (Davies & Higginson, 2004; Sequeira, 2010). Estes condicionantes sem duvida que
afetam negativamente o papel da familia enquanto cuidadora e o seu relacionamento

com o familiar doente.

Por sua vez, Sequeira (2010, p. 164) diz que “(...) o tipo de necessidade de cuidados e a
gravidade da situagéo clinica vao determinar a frequéncia e a intensidade dos cuidados a

prestar e consequentemente, ter influéncia na adogdo do papel de cuidador”. Sapeta
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(2010) constatou no seu estudo que inUmeras vezes sdo admitidos nos servigcos de
medicina doentes em agonia devido a incapacidade da familia cuidar da pessoa doente,
permanecendo internados até morrer. E em geral, raramente a familia ndo esta presente
e o enfermeiro tem escassas informagdes em relagdo ao doente pois, pela sua condigédo
clinica pouco ou nada comunica. Assim como no nosso estudo, Sapeta (2010) depara-se
com a falta de motivacdo, indisponibilidade, mas principalmente, com a
desresponsabilizacdo dos familiares pelo doente, o que pdem em causa todo 0 processo

de cuidados e confere uma menor dignidade no processo de morte.

Também Frias (2010) refere no seu estudo que os familiares preferiam que os
enfermeiros prestassem os cuidados ao doente sem a sua colaboragéo. Esta afirmacgéo
assemelha-se ao nosso estudo porque, esta implicita uma falta de preparacgéo, falta de
motivacgado, limitagbes fisicas, medo e sofrimento sentidos pelos familiares quando lhes é
proporcionada oportunidade de participar nos cuidados. Sem davida que a familia tem um
papel fundamental nos udltimos dias ou horas de vida do doente, mas a relagdo que
estabelece com o familiar doente depende do tipo de relagdo mantida anteriormente,
podendo esta ir desde a presenca permanente até quase ao seu abandono (Pacheco,
2004). De facto, a presenca da familia € muito importante mas, o seu acompanhamento e
prestacdo de cuidados a pessoa em agonia “(...) podem, na realidade ser influenciados
por diversos aspetos, tais como as caracteristicas pessoais dos familiares, o tipo de
relacdo existente com a pessoa, o numero de elementos da familia, bem como outros
fatores de caracter social, cultural e econémico” (Pereira, 2010, p.67). Deste modo, é da
competéncia dos profissionais de saude “(...) conseguir integrar e apoiar eficazmente a
familia neste processo de cuidados e detetar eventuais problemas, insegurancas e
fragilidades” (Ibidem, p. 67). Pois, s6 atuando desta forma é que se conseguira planear
estratégias e intervir adequadamente junto da familia, estabelecendo parcerias com a

mesma no processo de cuidados.

No entanto, também nao é facil para os familiares vivenciar este momento exigente,
delicado e complexo que é a inevitabilidade da morte de alguém que lhes é importante.
Tal como nos diz Cerqueira (2005, p. 173) “(...) quem cuida do doente paliativo com
doenga grave e evolutiva, vive uma experiencia emocional intensa”. E altamente doloroso
e desgastante a nivel fisico e emocional assistir e lidar com o imenso sofrimento, a
fragilidade, a vulnerabilidade do processo de despreendimento progressivo da vida de um
familiar (Pereira, 2010). Segundo Pacheco (2004, pp. 136-137)

“A perspectiva de morte proxima de uma pessoa querida causa normalmente muito

sofrimento aos familiares, o que é ainda, regra geral, agravado por uma série de medos e
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sentimentos que estes vdo vivendo ao longo de todo o processo. (...) A familia pode ainda
demonstrar um grande e constante receio das reagdes que o doente possa ir tendo a
medida que se vai apercebendo da inevitabilidade da morte e ndo saber como agir perante
0s comportamentos que o doente adota”.

Neste sentido, € responsabilidade da equipa de enfermagem promover a integracdo da
familia na prestacdo de cuidados, incentivar a sua participacdo, atende-la nas suas
necessidades / dificuldades e dar-lhe o apoio emocional necessario para amenizar a

situagao de crise vivida no seio familiar.

Por outro lado, os enfermeiros consideram que a familia oferece um sistema de apoio
adequado na medida em que, € a familia que detém o maior conhecimento do doente e
por isso, oferece um apoio emocional eficaz. Ou seja, segundo a opinido de apenas um
enfermeiro, a familia € que conhece e compreende o doente na sua totalidade. Através
deste conhecimento profundo e ligacao afetiva que os une, s6 a familia € que consegue,
como refere um outro enfermeiro, “(...) proporcionar ao doente coisas que nés nunca
mesmo querendo e mesmo esforgando, nés nunca lhe conseguimos dar...” (E9). Nesta
perspetiva, ninguém consegue sobrepor-se a influéncia que a familia exerce no estado
psico-emocional da pessoa doente, sendo que, “(...) assim como cada pessoa €é Unica e
vive 0s acontecimentos da sua vida de forma singular, também cada familia de um
doente em fase terminal deve ser vista num contexto Unico e diferente de todos os
outros” (Pacheco, 2004, p. 137). Com efeito, os enfermeiros “(...) nunca deverdo
substituir a familia naquilo que ela pode fazer uma vez que conhece muito melhor o
doente como pessoa bem como as suas preferéncias, interesses, preocupacdes e
habitos” (Ibidem, p.135). Também Pereira (2010) relata que s&o os familiares que “(...)
possuem um conhecimento mais profundo sobre os gostos, habitos e desejos da pessoa

(...), o que constitui um contributo importante para o cuidar do doente” (Ibidem, p. 65).

E importante salientar que o envolvimento da familia no processo de cuidados pode
trazer grandes contributos para o conforto e bem-estar do doente e assim viver esta
dltima etapa com maior serenidade e paz interior. O apoio emocional dado pela familia
permite que esta esteja presente e se relacione com o0 seu ente querido, partilhe
sentimentos / emogdes e pontos de vista, resultando no aumento da auto-estima da
pessoa doente. Também possibilita que o doente se sinta apoiado e acompanhado, o que
reduz o seu sentimento de abandono e contribui para que viva este momento com menor
ansiedade (Pereira, 2010). De facto, o envolvimento da familia nos cuidados pode
conduzir a um estreitamento dos lagcos afetivos e criar oportunidades para as pessoas
expressarem o que lhes vai na alma, bem como, resolver assuntos pendentes e

efetuarem despedidas. O seu envolvimento nos cuidados “permite que a familia se ajude
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pela partilha de afetos, reencontre um sentido para o seu sofrimento e, desempenhe uma
das fungbes basicas da familia; a prote¢do e a realizagdo de cuidados” (Cerqueira, 2010,
p.163). Nesta linha de pensamento, sendo a pessoa doente o nosso foco principal de
atencdo no processo de cuidados, é fundamental que os enfermeiros centrem 0s seus
cuidados também na familia, de modo que a relagdo da triade enfermeiro — familia —

doente se focalize em objetivos comuns.

1.5. ESTRATEGIAS MOBILIZADAS PELOS ENFERMEIROS PARA ENVOLVER A FAMILIA NO
PROCESSO DE CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

Os achados do estudo revelam que os enfermeiros para envolver a familia no processo
de cuidados ao doente em agonia, centram-se essencialmente em duas estratégias: no
alargamento do horéario de visita e promovendo a participagdo nos cuidados. O
alargar o horario de visita para os enfermeiros tem como objetivo permitir a presenca da
familia o maior tempo possivel junto do doente. Uma pessoa que vivéncia os seus Ultimos
dias ou horas de vida, experiéncia um processo complexo e particularmente dificil nesta
fase, no qual o apoio dos que lhe sdo mais proximos é fundamental. Importa salientar que
a presenca da familia é essencial para o conforto e bem-estar do doente, bem como,
para a promoc¢ao da sua dignidade, sendo que a ansiedade da separacdo dos familiares
pode ser reduzida incentivando-os a participarem nos cuidados (Twycross, 2003). Assim,
promover a participacdo da familia nos cuidados ao doente é uma intervencdo de
enfermagem com grandes contributos tanto para a familia como para o doente. Por um
lado, permite a familia sentir-se Gtil e integrada no processo de cuidados e
consequentemente, o doente sentir-se mais a vontade e apoiado, e por outro, cria um
ambiente favorecedor para a expressdo de sentimentos / emocgfes, desabafos, pedidos

de perdao e despedidas entre o doente — familia. Neste sentido,

“(...) dada a intensidade das relagdes tecidas no seio da familia, € fundamental, quer para o
doente, quer para os proprios familiares, que estes se sintam envolvidos e implicados no
processo de cuidados, participando, de um modo ativo e direto, na prestacéo de cuidados e
na assisténcia e acompanhamento a pessoa doente ao longo desta fase” (Pereira, 2010,
p.64).

Desta forma, é da competéncia do enfermeiro “(...) proporcionar a familia formag&o neste
ambito, de modo a que possam exercer um papel preponderante, de modo sereno, junto
do doente terminal, com vista a proporcionar-/hes o maior conforto possivel” (Cerqueira,

2010, p. 57). Para Sapeta (2010) a presenca da familia comeca a ser um direito imposto
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e o0s enfermeiros reconhecem que a sua participagdo nos cuidados tem inumeras

vantagens:

“(...) aumenta a proximidade afetiva e familiar; previne a ocorréncia de acidentes (...); cria
proximidade com o enfermeiro, o que facilita a relagéo; € uma fonte de animo para o doente
e assim ndo sofre a soliddo; permite a despedida reciproca, a expressdo de sentimentos,

permite viver feliz até ao fim, o reencontro e a reconciliagdo” (Ibidem, p.195).

Também Cerqueira (2010) no seu estudo refere “(...) que é na familia que a pessoa em
fim de vida procura apoio e o conforto para ultrapassar as situagées dificeis que enfrenta”
(Ibidem, p. 160). No entanto, conclui que o envolvimento da familia nos cuidados ndo é
uma estratégia de intervengdo utilizada por todos os enfermeiros. Igualmente no nosso
estudo, pelos resultados apresentados constatamos a mesma situacdo. Talvez a
percecdo negativa que alguns dos enfermeiros tém acerca da familia, influencie
negativamente a sua forma de avaliar as necessidades sentidas quer do doente, quer da
familia, ndo tendo como foco de atencdo o promover a participagcdo da familia no
processo de cuidados.

Importante realcar que, assim como o doente, a familia também deve ser alvo dos nossos
cuidados, sendo que estes devem ser intensificados na fase de agonia. O acompanhar o
seu ente querido nesta Ultima etapa da vida implica passar por um processo dificil,
desgastante, acompanhado por intenso sofrimento, € no qual a familia também tem
necessidade de encontrar um sentido para a situacdo (Pereira, 2010).Tal como nos diz
Cerqueira (2005, p. 35)

“(...) é necessario que a familia crie um significado para a doenca, que permita superar as
alteracdes, preserve o sentido de dominio da situagdo, que sinta a dor pela perda da
identidade anterior a doenca, que mantenha o sentido de continuidade, que seja capaz de

Se unir para suportar a reorganizacao da crise .

A proximidade da perda causada pelo evento irrepetivel da morte pode provocar um
grande impacto na familia. Isto porque, os familiares envolvidos no cuidar vivem uma
transi¢do critica e complexa associada a intenso sofrimento multidimensional, que pode
ter repercussdes na sua organizagao, estrutura e funcionamento (Pereira, 2010). Face a
esta realidade, a familia pode sentir dificuldade em gerir esta situacdo Unica,
probleméatica e complicada e requerer um acompanhamento mais assiduo pelos

profissionais de saude, nomeadamente enfermagem. Assim 0s enfermeiros

“(...) devem procurar compreender e avaliar as necessidades sentidas pelos familiares —

em especial no que se refere a adaptagdo a novas situacdes e no apoio ao doente — e criar
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condicdes para que a familia e o doente possam verbalizar os seus sentimentos, receios e
angustias” (Barbosa & Neto, 2010, p. 755).

O proporcionar a sua presenca e participacdo no processo de cuidados permite aos seus
membros sentirem-se Uteis, disponiveis, com sensacao de dever cumprido e eliminar
sentimentos de arrependimento e ressentimentos, o que facilita a vivéncia de um

processo de luto saudavel.

1.6. ESTRATEGIAS DE COPING ADOTADAS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE
CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

Da andlise de conteldo realizada é oportuno destacar que os enfermeiros quando
defrontados com o término da vida de uma pessoa, experienciam um conjunto de
sentimentos / emocgdes, que os confronta com a finitude e limitacdo do seu proprio self, o
que condiciona a relacdo de ajuda que estabelece com o doente e sua familia. Isto é
gerador de sofrimento para o profissional de saude, acabando este por sentir dificuldades
em lidar com a dimenséo psico-emocional e espiritual quer do doente, quer da familia.
Para colmatar estas dificuldades relacionais, pelo que pudemos apurar nos discursos dos
enfermeiros, estes adotam estratégias de coping como o evitamento, a fuga, a
abstracdo, a conspiracdo do siléncio e a aceitacdo da morte como positiva, como
forma de evitar o envolvimento profundo com o doente e sua familia, e
consequentemente, o seu sofrimento advindo dessa relacdo. Segundo a CIPE verséo 1.0
(ICN, 2006, p. 80) coping é uma

“(...) disposi¢do para gerir o stress que desafia os recursos que cada individuo tem para
satisfazer as exigéncias da vida e padrdes de papel autoreceptores que o defendem contra
ameagcas, percebidas como ameacadoras da auto-estima positiva; acompanhada por um
sentimento de controlo, diminuicdo do stress, verbalizacdo da aceitagdo da situacao,

aumento do conforto psicolégico”.

Neste sentido, as estratégias de coping manifestadas pelos enfermeiros podem ser
entendidas como mecanismos de defesa face ao seu sofrimento e ao sofrimento

expresso pelo doente e sua familia. Na perspetiva de Phaneuf (2005, p. 223)

“(...) os mecanismos de defesa sdo reagBes da pessoa, que tém por funcao facilitar o seu
ajustamento a sociedade ajuda-la a fazer face as situacdes dificeis da sua vida protegendo-
a da ansiedade, do medo e de outras emocOes desagradaveis ou julgadas moral ou
socialmente inaceitaveis. Tém uma funcdo adaptativa em certos casos benéfica, noutros

nociva”.,
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Tal como nos descreve Mclintyre et al (1999), por mais conhecimento que os profissionais
de saude detenham a nivel técnico-cientifico, “(...) o conhecimento ndo substitui a
necessidade de apoio principalmente quando se trata de lidar com emocdes, com
sofrimento e inclusive a morte” (Ibidem, p. 513). Em varios estudos revistos pelos
mesmos autores, os fatores socioemocionais de stress mais frequentemente referidos
pelos profissionais de saude, nomeadamente enfermeiros “(...) foram as exigéncias
emocionais de contacto com o doente e suas familias, assim como lidar com situacfes de
doencga terminal e morte” (Ilbidem, p. 514). Conforme refere Silva (1995 como citado em
Pereira & Lopes, 2005) o enfermeiro muitas vezes “(...) afasta-se do doente como
«protecdo», para ndo se envolver emocionalmente, com receio de que isso afete a sua
capacidade de intervir, de tomar decisdes, com medo do desgaste que a sobrecarga
emocional lhe possa trazer” (Ibidem, p. 95). Parece (2010) no seu estudo identificou que
os enfermeiros utilizam o evitamento, o distanciamento e a aceitagdo como estratégias de
coping para lidar com a morte do doente. Também Cerqueira (2010) identificou que os
enfermeiros apresentam com frequéncia atitudes de fuga devido ao défice de habilidades

para lidar com o sofrimento nas suas vérias dimensoes.

No nosso estudo as estratégias de coping mais mencionadas pelos enfermeiros foram o
evitamento e a fuga. Ambos sdo estratégias quase sempre referidas de forma
consciente pelos enfermeiros, que consistem segundo estes em afastar-se do
envolvimento a nivel psicolégico, afetivo e emocional com os doentes e suas familias.
Referem-no como uma forma de protecdo pessoal para camuflarem o seu sofrimento
sentido perante a vivéncia de situacdes de confrontacdo com o fim de vida, como é o
caso da agonia. Phaneuf (2005) define o evitamento e a fuga como dois mecanismos de
adaptacdo a uma situacao dificil do que constituem uma reacdo de defesa, que quando
utilizados permitem a pessoa enfrentarem a situacdo geradora de ansiedade e de
emocdes fortes desagradaveis. Face a estas atitudes muitas vezes observa-se uma
tendéncia ao isolamento do doente em fase terminal, involuntariamente pelos
enfermeiros, para evitar o contacto mais frequente com esse tipo de doente (Pereira &

Lopes, 2005).

Por sua vez, a abstracdo € referido por apenas uma enfermeira como estratégia de
coping. O abstrair-se da vivéncia da situacdo pelos enfermeiros é uma solugéo
encontrada para néo terem que lidar e enfrentar com 0s seus préprios medos, receios,

frustragcdes originadores de sofrimento. Diversas vezes

“perante o processo de morrer e enquanto a pessoa faz o percurso desta etapa da sua vida,

ndés enfermeiros, parece que percorremos o caminho que converge habitualmente para o
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lado oposto. Na verdade, sentimo-nos pouco preparados, e quanto mais necessario € a
nossa presenga, mais temos a tentagao de fugir’ (Moniz, 1999 como citado em Cerqueira,
2010, p.189).

Perante um doente que atravessa um processo de doenca cronica, progressiva e
incuravel, a necessidade de cuidar intensifica-se, mas ao mesmo tempo o profissional de
enfermagem é confrontado com determinas dificuldades e necessidade de ordem fisica,
psicolégica, social e espiritual que acabam por interferir no processo de cuidados. Como
escreveu Pacheco (2004, p. 128)

“(...) mesmo compreendendo que os cuidados devem ser mantidos até terminar a vida do
doente, muitos enfermeiros sentem dificuldade em lidar tdo de perto com o morrer e,
sobretudo, em comunicar quer com o doente, quer com a familia. A atitude mais comum do
enfermeiro €, entdo, muitas vezes desligar-se do doente e da propria morte, desenvolvendo

mecanismos de defesa e 0os mais variados comportamentos de fuga”.

Tanto o evitamento, a fuga como a abstracdo sdo estratégias de coping que interferem
na capacidade do enfermeiro em enfrentar um conjunto de desafios que resultam em
diferentes formas de cuidar. Isto €, sdo estratégias que demonstram a falta de
preparagdo dos enfermeiros para enfrentar a morte e a falta de formacdo que lhes
permite compreender a importancia do cuidar o doente em agonia. Neste ambito, o
principal objectivo do enfermeiro deve centrar-se no cuidar mais do que curar ou tratar.
Sem duvida que o enfermeiro tem um papel crucial junto do doente que atravessa o
processo de finitude da sua existéncia. Pois, € o profissional de saude mais proximo
deste e da sua familia, e, € da sua competéncia cuidar do doente até a sua morte,
controlando todos os seus problemas, apoiando a familia, evitando o sofrimento, para
gque finalmente possa ter uma morte digna. Neste sentido, “(...) quando o ser natural do
enfermeiro e do utente co-participam numa transagdo do cuidar, potencializa a auto-
recuperacdo da integridade humana e ha uma maior harmonia quer para o enfermeiro
quer para a outra pessoa” (Watson, 2002, p.117). Assim, o enfermeiro deve ser capaz de
gerir o seu préprio sofrimento, medo e angustia em todo este processo para que a sua

sanidade mental ndo seja afetada.

A conspiracdo do siléncio é outra estratégia de coping que um dos enfermeiros
referencia como forma de ndo se confrontar com o sofrimento do doente, e ao mesmo
tempo, com o seu proprio sofrimento. Também num estudo realizado por Graham et al
(2005), os enfermeiros demonstravam incapacidade de comunicar verdadeiramente com
os doentes em fim de vida, de expressar emocdes e de nao refletirem sobre os atributos
do sofrimento vivido; sentiam obrigacdo de esconder o que deviam dizer ao doente, o que

os impedia de o ajudar verdadeiramente e garantirem qualidade nos cuidados que
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prestavam. Silva (s. d. como citado em Pereira & Lopes, 2005) refere que muitas vezes
os profissionais de saude sdo confrontados com dilemas sobre o contar ou ndo a verdade
ao doente que vivéncia os seus Ultimos dias de vida. Esta atitude tem o intuito por parte
destes profissionais, ndo s6 de poupar o doente da verdade, pois pode-lhe gerar imenso
sofrimento mas, por outro lado, limitar o seu envolvimento na relacéo terapéutica. Pode-
se assim dizer que a conspiracao do siléncio é uma situacdo de comunica¢do complexa e
problemética. Raramente um doente que vivéncia a ultima etapa de crescimento pessoal
desconhece verdadeiramente a gravidade da sua situacdo, mesmo que ninguém lho
tenha comunicado. Deste modo, 0 doente sente a necessidade de expressar sentimentos
/ emoc¢des, bem como, sentir-se compreendido, acompanhado e amado neste processo
tdo doloroso da vida. Nesta vertente do cuidar, o enfermeiro deve ser capaz de
estabelecer uma relagdo de ajuda baseada na autenticidade, respeito e numa
comunicagdo empdtica, capaz de permitir um crescimento e evolugdo do self do doente,
para que este consiga atingir um estado de resignacédo e reconciliagdo consigo, com 0s
outros e com o mundo. Sé atendendo a todas as necessidades do doente, sejam elas,
fisicas, psicolégicas, sociais ou espirituais, € que possibilitamos a sua partida com a
dignidade que Ihe é merecida.

Assim, 0 acesso a verdade é um direito que assiste a todos os doentes e cada pessoa
tem o direito de decidir, com apoio e conhecimento, sobre aspetos tdo importantes da sua
vida como o processo de saude-doenca que pode implicar risco de vida. A este respeito,
uma comunicacao honesta € um imperativo ético para os profissionais de saude, sendo
basilar ter sempre em conta o principio da autonomia (Fallowfield, 2004 como citado em
Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008). Contrariamente, a comunicacdo pobre e
ineficaz associa-se a erosao da relacdo terapéutica entre doente e o profissional de
saude. Influencia negativamente a capacidade da pessoa doente gerir a sua doenga no
contexto diério da sua vida, e contribui para uma sensacao de que “ninguém o entende”.
Diminui a probabilidade dos doentes revelar as suas preocupagdes e o0s profissionais
reconhecerem as consequéncias psicologicas da doenca (tais como ansiedade e
depresséo) (Thorne et al 2005 como citado em Payne et al, 2008). A comunicacao
ineficaz também tem repercussdes negativas para o0s profissionais de saude,
nomeadamente no aumento do stress, a falta de satisfacdo no trabalho e pode conduzir
ao bournout (Wilkinson et al, 2002 como citado em Payne et al, 2008). Para que as
necessidades dos doentes e das suas familias sejam atendidas € necessario que 0s
profissionais de salde estabelecam uma relacédo interpessoal empatica e compassiva.
Mais que o desenvolvimento de habilidades técnicas no diagndstico e tratamento, além

das informacbes sobre a doenca e respetivos tratamentos, os doentes e suas familias
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esperam que a relagdo com os profissionais de saude seja auténtica, genuina, dotada de

bondade e compaixao, para atender com dignidade todas as suas dimensdes.

Por ultimo, a aceitacdo da morte como positiva € mencionado por duas enfermeiras no
gual ambas referem que com a morte o sofrimento do doente termina. Torna-se uma
visdo redutora e simplista relativa & possibilidade de intervencéo no alivio do sofrimento
do doente em agonia. A morte acaba por ser vista como um alivio ndo s6 do sofrimento
do doente mas também do préprio profissional. No entanto, o sofrimento da familia
perpétua no periodo de pds-morte e cuja intervencdo neste caso é nula. Como nos diz
Klbler-Ross (1996), quando os doentes séo ajudados a viver perante a iminéncia da sua
morte, possibilita-lhes alcancgar a fase de aceitacdo. A presenca junto do doente em fase
de agonia, nesta etapa, € muito rica emocionalmente e também significa 0 seu nao
abandono. Por outro lado, estas enfermeiras encaram a morte como um processo natural
do ciclo vital da pessoa, acabando por ir de encontro a filosofia dos cuidados paliativos,
isto é, sdo cuidados que afirmam a vida e aceitam a morte como um processo hatural e
nao pretendem antecipar ou adiar a morte (WHO, 2008, como citado em National
Consensus Project for Quality Palliative Care, 2009). A aceitacdo € um processo que nos
torna capazes de ver, tocar e falar abertamente sobre a morte e ao mesmo tempo, deixa-

la percorrer o seu percurso, longe dos nossos dominios, do nosso controlo racional.

1.7. NECESSIDADES SENTIDAS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE CUIDADOS AO
DOENTE EM AGONIA

Ao analisarmos os resultados obtidos no nosso estudo verificamos que os enfermeiros
sentem necessidade em ter maior suporte no alivio da dor centrado no doente, o0 que
implica por parte dos profissionais de saldde uma avaliacéo sistemética da dor. Segundo
estes, a avaliacdo mais frequente da dor permite intervir adequadamente no seu alivio e
controlo, contribuindo assim para minimizar o estado de desconforto sentido pelo doente.
Deste modo, observa-se uma preocupacdo crescente por parte dos enfermeiros no
controlo de sintomas com grande enfoque para o alivio da dor. Mais uma vez se constata
que a grande inquietacdo dos enfermeiros quando cuidam de doentes em agonia é o

alivio do sofrimento fisico. Tal como nos descreve Gameiro (1999, p. 37)

“(...) a dor é fator de sofrimento no sentido em que pode significar ameaca para a
integridade pessoal e ainda porque sobrecarrega os sistemas sensoriais podendo, deste
modo, limitar a capacidade de relacdo com o mundo. A dor atinge a pessoa na sua unidade
mais intima, na sua natureza psico-fisica: «ela pde o eu em conflito com o corpo» e é desta

ameaca de «aniquilamento do eu na corporeidade» que surge o sofrimento que lhe esta
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associado” (Renaud, 1995 como citado em Gameiro, 1999, p. 37).

Nesta linha de pensamento, os enfermeiros necessitam que haja um melhor controlo da
dor do doente em agonia, para que possam manter a integridade e dignidade da pessoa
doente, permitindo-lhe assim permanecer em relacdo com o mundo sempre que possivel.
Também Cerqueira (2010) constatou no seu estudo que alguns dos enfermeiros
valorizavam mais o0 sofrimento fisico do doente em detrimento da componente
psicolégica, social e espiritual sendo que os seus cuidados “(...) orientavam-se para
cuidados técnicos, identificacdo de necessidades fisicas através de processos
sintomaticos e respetivo tratamento confinados a um tempo pré-estabelecido para os
mesmos” (Ibidem, p. 128).

Cicely Saunders ao fundar o movimento moderno dos cuidados paliativos, interessa-se
pelos cuidados aos moribundos e deteta que os tratamentos para o alivio da dor crénica
sdo inadequados. A partir de 1951 realiza estudos cientificos no hospital de St’ Joseph
sobre a administragdo de morfina oral, tendo concluido que a dor ndo é sO de natureza
fisica, mas sim a interacdo de varias dimensdes, nomeadamente, fisica, psicoldgica,
familiar, social e espiritual da pessoa. Acentua que é necessario cuidar da pessoa como
um ser global tendo desenvolvido o conceito de Dor Total (Total Pain et Whole Person
Care) (Bounon, 2001, s. p.). A semelhanca de Cicely Saunders, alguns dos enfermeiros
manifestaram que os tratamentos para o alivio da dor sdo inadequados e sentem-se
limitados ao nivel das intervencdes interdependentes devido a necessidade de existir
trabalho em equipa e em associagdo. Consideram que a maioria dos profissionais da
area médica ndo se encontram muito sensibilizados para o cuidado do doente em agonia,
havendo ainda um grande enfoque por parte destes para a filosofia curativa. Nao raras
vezes sentem dificuldade em articular com o médico acabando por inexistir um trabalho
em equipa multidisciplinar para um propésito comum. Desta forma, os cuidados ao
doente e sua familia ficam muito aquém do desejavel e a intervencdo no alivio do
sofrimento do doente é inadequada. Curtis el al (2001) refere no seu estudo que a
fragmentagdo da informagéo acerca do doente e a falta de continuidade de cuidados
reduzem a qualidade dos cuidados prestados. Também Sapeta e Lopes (2007) alude que

a falta de trabalho em equipa reduz a eficacia da atuagéo dos profissionais devido a

“(...) falta de coordenacéo do trabalho desenvolvido, inexisténcia de reunides de equipa, a
nao partilha de informacao ou a sua fragmentacéo, a falta de continuidade no processo de
tratamento, a ambiguidade e hesitacdo nas decisdes terapéuticas, constrangimentos éticos

e legais, o recurso a valores pessoais de natureza muito diferente, por vezes até oposta,
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diferentes filosofias no tratamento, falta de um plano sistematizado, organizado e com

objetivos definidos em conjunto” (Ibidem, p. 51).

Por sua vez, Sapeta (2010) observou que o trabalho em equipa entre enfermeiros e
médicos do mesmo servico de um hospital de agudos, em relacdo ao cuidado aos
doentes em fim de vida, ndo se baseia huma “(...) definicdo de objetivos de modo
conjunto o que por vezes é gerador de reacgbes de surdina. (...) as prescricbes séo feitas,
muitas vezes, com intuito curativo e os enfermeiros adotam diferentes rea¢cbes” (Ibidem,
p. 201). Os cuidados ao doente em agonia sdo complexos e exigentes para o profissional
de salde e cada vez mais os hospitais de agudos tem ao seu cuidado este tipo de
doentes. Torna-se fundamental um trabalho interdisciplinar e de complementaridade
entre todos os intervenientes neste processo, bem como, uma mudanca de paradigma
para a filosofia dos cuidados paliativos neste contexto, pois sO desta forma se podera
garantir a melhor qualidade de cuidados e de vida ao doente (Curtis et al, 2001). Os
doentes e as familias tém expectativas cada vez mais altas relativamente a prestacao de
cuidados e aos servicos de saude que lhe podem ser oferecidos. Mas a relagéo
terapéutica estabelecida com os profissionais de salde continua a ser mediada pela
necessidade fundamental de calor humano e atencdo nos momentos de vulnerabilidade e
de apoio a familia (Payne et al, 2008). Deste modo, a evidéncia sobre a eficacia de
equipas especializadas em cuidados paliativos demonstra que os doentes e as familias
apresentam maior nivel de satisfacéo (Davies & Higginson, 2004).

Uma outra necessidade expressa por duas enfermeiras foi ter apoio psicolégico. Abiven
(2001) refere que os enfermeiros envolvidos nos cuidados aos doentes em fim de vida,
ao nivel da dimensdo emocional vivem “em permanéncia momentos muito intensos. O
sofrimento fisico e moral dos pacientes, a angustia das suas familias, o desaparecimento
de um doente ao qual tinhamos afeicoado, atingem-nos muitas vezes no mais fundo do
nosso ser” (Ibidem, p.125). Além disso, o confronto constante com a morte do outro
obriga-nos a refletir sobre 0s nossos limites enquanto seres humanos e sobre a nossa
finitude. Atendendo a situacdo atual do sistema de saude e ao predominio dos cuidados
de indole curativa nos hospitais de agudos, muitas vezes as vivéncias psico-emocionais
dos profissionais de saude relacionadas com o contexto laboral sdo desvalorizadas, e,
ainda se verifica uma falta de intervencdo neste ambito. A complexidade de sentimentos
vivenciados pelos enfermeiros que cuidam de doentes em fim de vida deve ser alvo de
reflexdo critica pelos profissionais e alvo de atencao por parte das instituicdes ao nivel do
apoio emocional na gestdo do sofrimento sentido pelo profissional neste processo
(Graham et al, 2005). Na perspectiva de Twycross (2003, p. 201) “(...) por vezes é (til

dispor de apoio de um conselheiro, psicélogo clinico ou psicoterapeuta” para ajudar o
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profissional a adquirir estratégias para preservar a sua saude emocional e fisica e evitar o
burnout. O trabalho em equipa multidisciplinar com “uma lideranca eficaz, uma formagéo
adequada e comum, uma comunicacdo ativa, o feedback positivo, a partilha, o
companheirismo e o espirito aberto para a necessidade de mudanca de atitudes
diminuem significativamente a incidéncia de burnout” (Barbosa & Neto, 2010, p. 782).

O ter disponibilidade e existir recursos humanos ajustados sao mais duas
necessidades também descritas pelos enfermeiros participantes no estudo e que estédo
fortemente relacionadas entre si. Segundo estes as rotinas dos turnos no servico estao
sobrecarregadas de trabalho que aliadas ao reduzido nimero de recursos humanos
constituem um obstaculo a humanizagdo dos cuidados. No discurso dos enfermeiros,
estes fatores obrigam-nos a gerir o seu tempo de modo a privilegiarem intervengdes de
carater mais tecnicista para conseguirem cumprir as rotinas estabelecidas, em prejuizo
do acompanhamento e cuidado da dimenséo psicolégica, emocional e espiritual do
doente e sua familia. A semelhanca do nosso estudo, também Sapeta (2010), Cerqueira
(2010) e Frias (2010) nos seus respetivos estudos identificaram que os cuidados de
enfermagem estdo sujeitos a uma sobrecarga de trabalho devido ao elevado numero de
doentes dependentes e portadores de doencas crénicas, as elevadas exigéncias de
cuidados e ao racio enfermeiro-doente que muitas vezes é inadequado. As mesmas
autoras referem que o0s enfermeiros manifestam a necessidade de ter maior
disponibilidade para conseguir atender todas as dimensdes do doente, satisfazer as
necessidades deste e para prestar apoio adequado a familia. Cuidar de alguém que sofre
pela finitude da sua existéncia implica “(...) um estado de proximidade fisica e de
disponibilidade afetiva e calorosa gracas ao qual a pessoa que ajuda fica em alerta as
necessidades da pessoa a ajudar” (Phaneuf, 2005, p. 330). Neste contexto, para serem
prestados cuidados com qualidade, o enfermeiro necessita de ter tempo para estar com o
doente e sua familia e assim estabelecer uma relagdo de ajuda assente na empatia,

respeito, escuta ativa, autenticidade e congruéncia.

Por outro lado, para que os servicos dos hospitais de agudos possam melhorar o
atendimento as pessoas e suas familias em situacéo de ultimos dias ou horas de vida,
segundo o0s enfermeiros € necessario adequar as infraestruturas existentes. A
necessidade premente de existir infraestruturas adequadas tem como objetivo
favorecer a presenca da familia 24h neste momento final e proporcionar-lhe privacidade
para que possam juntos viver esta Ultima etapa num ambiente calmo e tranquilo. S6 num
clima de privacidade, de serenidade e de paz é que a familia vivéncia com intensidade os

sentimentos / emogdes que lhe vao na alma, bem como, realiza as despedidas dos seus
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membros com o doente. Os enfermeiros também mencionam que o facto de existir um
espaco no servico que favoreca a privacidade do doente e da familia facilita-lhes a
abordagem de assuntos mais delicados e pessoais que apenas dizem respeito a ambos.
Além disso, permite-lhes uma maior relagéo de proximidade com o doente e sua familia o
que ajuda a estabelecer uma relagédo de ajuda mais sélida e sustentada. Alves (2005) e
Cerqueira (2010) apontam nos seus estudos que a falta de infraestruturas adequadas é
relatado pelos enfermeiros como uma necessidade dos hospitais de agudos, para
melhorar o acolhimento dos doentes e suas familias nesta fase tdo complicada e de
elevada vulnerabilidade. No entanto, os enfermeiros do nosso estudo consideram que
esta necessidade pode ser colmatada se existir politicas de salde ajustadas que
promovam um cuidado mais humanizado e centrado no doente. De facto, alguns paises
ja estdo a desenvolver estratégias a nivel nacional e regional de cuidados paliativos
(Davies & Higginson, 2004). Na europa, a maioria das iniciativas remontam para o inicio
de 1990, ap6s muitos projetos em curso. Em 2003, o Conselho Europeu publicou um
conjunto de diretrizes sobre cuidados paliativos e descreve 0S mesmos cOmo um Servico
essencial e basico para toda a populacdo (Payne et al, 2008). Contudo, ndo ha um
modelo especifico para cada organizagdo ou instituicdo (National Consensus Project for

Quality Palliative Care, 2009). Em Portugal, a DGS refere que os cuidados paliativos

“(...) devem ser prestados com base nas necessidades dos doentes com intenso sofrimento
e/ou doenga avancada, incuravel e progressiva, através de um conjunto de servi¢os: desde
estruturas de internamento ao apoio domiciliario, passando por equipas de suporte no
hospital e na comunidade. Estes cuidados requerem especificidade e rigor técnico, e devem
estar acessiveis a todos os que deles carecem, estando inseridos no sistema de saude”
(DGS, 2010, p.11).

Apesar de ja existir legislagdo com vista a uniformizagédo destes cuidados, deparamo-nos
com grandes disparidades no seu acesso quer entre diferentes paises, quer no mesmo
pais (Barbosa & Neto, 2010). Em Portugal o seu aparecimento remonta igualmente para

a década 90 do século passado e deveu-se

“(...) ndo a uma iniciativa governamental estruturada mas sim ao interesse de alguns
pioneiros pelo tratamento da dor crénica dos doentes com doenga oncoldgica e ainda pela
necessidade de ser garantida a continuidade de cuidados dos doentes nas fases mais

avancadas das doencgas incuraveis e irreversiveis” (Marques et al, 2009, p.33).

Presentemente, 0 nimero de servicos a prestar este tipo de apoio em Portugal ainda é
muito limitado e a desigualdade na sua acessibilidade, ainda fica muito aquém do
desejado pela DGS no PNCP. Ainda morrem muitas pessoas sem qualquer assisténcia

paliativa. A presente realidade acontece porque as politicas governamentais estdo pouco
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direcionadas para este ambito e os cuidados paliativos ndo séo ainda reconhecidos como
area de competéncia ou especializagdo. A propésito do desenvolvimento de novas
equipas Capelas (2009) defende que é fundamental realizar ”(...) um plano racional
efetivo e eficiente de cuidados paliativos (...) suportados por uma adequada avaliagdo de
necessidades” (Ibidem, p. 56). S6 em setembro de 2012 é publicado em DR a primeira
Lei de Bases dos Cuidados Paliativos que regulamenta o acesso dos cidaddos a estes
cuidados, responsabiliza o Estado sobre o desenvolvimento dos cuidados paliativos no
pais e cria a RNCP integrada no SNS - Lei n.° 52/2012.

Por fim, a necessidade de ter formacédo em cuidados paliativos também é referida por
alguns enfermeiros como fundamental para compreender e ajudar as pessoas heste
processo tao dificil da vida. Cerqueira (2010) realga que a falta de formagédo em cuidados
paliativos consiste num fator contextual desfavoravel para “um cuidar humanizado”
(Ibidem, p. 190). Graham et al (2005), Moham et al (2005) e Hopkinson (2001) como
citado em Sapeta e Lopes (2007, p. 53)

“(...) a falta de formacdo a este nivel é apontada uma das justificagcbes para esta
inabilidade, mas também é assumido que a reflexdo critica ajuda a concetualizar estas
praticas, a avaliar e conhecer profundamente o doente e familia, a identificar os recursos e

as estratégias que devem mobilizar para os ajudar’.

Deste modo, a formacdo em cuidados paliativos é tida pelos enfermeiros como uma
necessidade premente com vista a melhorar os cuidados prestados em hospitais de

agudos a doentes em estado de agonia.

1.8. DIFICULDADES SENTIDAS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE CUIDADOS AO
DOENTE EM AGONIA

Na abordagem das dificuldades sentidas pelos enfermeiros no processo de cuidados ao
doente em agonia, responder as necessidades efetivas do doente foi uma das
dificuldades que emergiu nos seus discursos. Os enfermeiros referem que sentem
dificuldade em dar uma resposta eficaz as necessidades biopsicossociais e espirituais do
doente, sendo as de carater psicoldgico, afetivo, emocional e espiritual as que lhes
causam maior constrangimento. Também Parece (2010) identificou no seu estudo que os
enfermeiros sentem dificuldade em atender as necessidades da pessoa em fim de vida,
principalmente as necessidades de cariz emocional e que implicam uma comunicagao
assertiva. Sem duvida que os ultimos momentos do doente sdo experienciados com

elevada intensidade e tém um papel crucial no processo de morrer. Diminuir o sofrimento
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fisico, psicoldgico, social e espiritual de todos os envolvidos € um principio bésico dos
cuidados paliativos, sendo que o doente em agonia e os seus familiares devem ter as

suas necessidades atendidas de forma plena (Santos, 2011). Cerqueira (2010) identificou

“(...) que as necessidades da pessoa em sofrimento e fim de vida se centram em duas
grandes areas: necessidades fisicas que advém de limitacdes corporais, que compreende a
necessidade de mobilidade, e o alivio da dor e as necessidades afetivas compreendem a
necessidade de afeto, a necessidade de companhia, bem como a necessidade de uma
morte digna” (Ibidem, p. 192).

Assim cabe ao enfermeiro adquirir competéncias e habilidades que lhe permitam ajudar a
aliviar o sofrimento do doente em agonia e sua familia, bem como, proporcionar um
espaco de partilha, aceitagcdo e resolugcdo, para que seja retirado o maior beneficio e
proveito desta situacdo. O saber comunicar assertivamente € uma das competéncias
essenciais neste processo e no qual, a maioria dos enfermeiros relatou sentir dificuldade.
Nomeadamente, em saber dar respostas assertivas, dar mas noticias, dar confianca e
enfrentar a familia. Os enfermeiros referem sentir-se constrangidos e sufocados quando
sdo confrontados com questfes da morte por parte do doente e da familia, e no qual
manifestam dificuldade em dar respostas adequadas e assertivas no momento. Além
disso, constata-se uma atitude de fuga por parte de alguns enfermeiros nos seus
discursos relativamente a comunicagdo de mas noticias, atribuindo essa
responsabilidade a classe médica. Existem sem duvida barreiras e dificuldades na
comunicac¢do principalmente quando se trata de questdes do fim da via. Estas sé podem
ser ultrapassadas através do treino de competéncias e habilidades comunicacionais por
parte dos profissionais de saude. As tecnologias utilizadas neste campo de atuagéo sé&o o
espaco e o tempo, sendo ferramentas de trabalho fundamentais, as palavras e a escuta-
activa (Barbosa & Neto, 2010). Em cuidados paliativos comunicar eficazmente é
simultaneamente importante e dificil, e constitui sem duvida um desafio. Requer tempo,
sensibilidade e compaixdo por parte do enfermeiro que cuida (Payne et al, 2008). Tal
como diz Alvarenga (2008, p.143) “(...) apenas o recurso a uma comunicacgao eficaz e
verdadeira pode fazer com que a esperanca seja restituida. Para isso € necessario
entender que a humanizagdo dos cuidados passa também pela qualidade da relagéo
estabelecida entre o profissional de satde e o doente” e a sua familia. O doente nos seus
momentos finais deseja ser compreendido como um ser humano Unico que sofre porque,
para além da dor fisica, suporta uma série de conflitos existenciais e necessidades que
os farmacos ou os aparelhos sofisticados nao podem suprimir. Ao partilhar os seus
medos, preocupacdes, anseios e problemas com o enfermeiro, coloca-o no centro de

todo o processo de cuidar, o que o faz sentir cuidado, amparado, compreendido e
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protegido (ANCP, 2009). Além disso, € imprescindivel que os enfermeiros estejam
atentos as dificuldades manifestadas pela familia, ajudando-os a gerir a crise instalada no

seio familiar.

Contudo, ao nivel da satisfacdo das necessidades da dimensdao fisica, os enfermeiros
manifestaram dificuldade em avaliar a dor e promover conforto. A dificuldade em
avaliar a dor é remitida principalmente pelos enfermeiros, para situagcdes em que o
doente ndo comunica, 0 que é bastante frequente em doentes em agonia devido a sua
condicdo de fraqueza e fadiga extrema, que o conduz muitas vezes a um estado
semicomatoso. Face a esta situacdo os enfermeiros referem que solicitam com
frequéncia aos médicos do servico a colaboragdo da consulta da dor, de maneira a
melhorar o controlo da dor e o estado de desconforto sentido pelo doente. Também Alves
(2005) constatou que os enfermeiros sentem a necessidade de maior apoio médico,
nomeadamente, da consulta da dor no controlo deste sintoma que tem implica¢cdes muito
significativas no bem-estar e conforto do doente. Graham et al (2005), Ellershaw et al
(2003) e Curtis et al (2001) como citado em Sapeta e Lopes (2007, p. 52) referem que “o
controlo de sintomas surge como uma necessidade premente, alguns estudos indicam
esta como uma area que nao depende exclusivamente da enfermeira e que lhe traz maior
angustia, desamparo e frustragdo profissional”. De facto, como podemos verificar através
de outras areas tematicas do nosso estudo, as limitagbes das intervencbes de
enfermagem que estao fortemente relacionadas com a falta de trabalho em equipa e até
mesmo com a obstinagdo terapéutica, entre outros fatores, geram um sentimento muitas
vezes de impoténcia e frustracdo nos enfermeiros, pela ineficacia do alivio do sofrimento
do doente. Relativamente ao sintoma dor, o PNCD (DGS, 2008, p.5) diz que “o controlo
da dor deve, pois, ser encarado como uma prioridade no ambito da prestacdo de
cuidados de salde de elevada qualidade, sendo igualmente, um fator decisivo para a
indispensavel humanizagao dos cuidados de saude”. Também Curtis et al (2001) diz que
é fundamental avaliar e aliviar a dor e outros sintomas corretamente, entendendo a
influéncia que estes exercem em todas as outras dimensdes da pessoa em fim de vida,
pois s6 deste modo é que é possivel uma acdo terapéutica global. E importante e
premente que os profissionais de sadde utilizem instrumentos de avaliagdo da dor
validados (como por exemplo: Escala de Dolopus — avaliagdo comportamental da dor da
pessoa idosa), como forma de avaliacdo da dor de doentes que ndo comunicam. Desta
forma, os enfermeiros conseguiriam proporcionar um melhor conforto fisico ao doente.
Por sua vez, a dificuldade de promover conforto, como descrito j& anteriormente, na
perspetiva dos enfermeiros esta bastante aliada a dimenséo fisica do doente, apesar de

nos discursos ja de alguns enfermeiros ir de encontro ao modelo de conforto proposto por
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Koloaca. Assim, promover conforto € uma intervengdo que transcende a componente

fisica. E cuidar na sua verdadeira esséncia cuja

“(...) principal preocupacdo é a pessoa doente, sempre tida em conta como ser Unico e
insubstituivel que é. Ou seja, 0 ser que é cuidado ndo é visto como um objeto ou um
ndmero, mas sim como uma pessoa singular numa situacéo particular, a quem se devem
prestar cuidados individualizados, e cujos direitos e necessidades devem ser respeitados”
(Pacheco, 2004, p.32).

Deste modo, a dificuldade de promover conforto acaba por ser influenciada por todas
as categorias descritas nesta area tematica, pois, desde a forma como o enfermeiro
vivéncia este processo até aos recursos que tem disponiveis, todos estes fatores
exercem influéncia no modo como o enfermeiro se envolve no processo de cuidar do

doente em agonia e sua familia.

A néo-aceitagdo da morte, o lidar com as emocOes e o ver sofrer sdo outras
dificuldades que os enfermeiros referenciaram com frequéncia sentir no processo de
cuidados ao doente em agonia. Estas dificuldades resultam, segundo os seus discursos,
da dificuldade em lidar com a proximidade da morte, em falar com o doente sobre a
propria morte, em ver o sofrimento vivido pelo doente e sua familia neste processo e no
qual, se sentem muitas vezes impotentes no seu alivio. A constante vivéncia e
envolvimento no cuidar de doentes terminais, segundo alguns enfermeiros, invoca-lhes o
medo da sua propria morte e o0 medo do sofrimento que pode anteceder a sua morte.
Portanto, os sentimentos pessoais dos enfermeiros também podem influenciar o modo
como estes lidam com doentes em fim de vida (Dunn et al, 2005). Igualmente Parece
(2010); Martins (2010); Sapeta e Lopes (2007); Moreira (2007); e Alves (2005) nos seus
respetivos estudos verificaram que os enfermeiros tém dificuldades em lidar com a morte
e sofrem ndo raras vezes com a morte do outro, sendo que a morte de doentes jovens
Ihe causam maior impacto no seu self. De facto, quanto mais evolui a ciéncia, mais a
sociedade nega a realidade da morte tendo a mesma passado a ser vista como uma
acontecimento medonho, pavoroso, um medo universal (kubler-Ross, 1996, p.17). De
acordo com Gutierrez e Ciampone (2007) a sociedade ocidental esconde cada vez
mais a morte, pois considera-a como um momento de fragilidade e vergonha e por
isso “(...) deve acontecer em siléncio para ndo incomodar ninguém” (Ibidem, p.661).

Neste sentido,

“(...) ao enfrentarmos a morte, olhamo-nos a nés mesmos. Mais do que morrer... receamos
viver plenamente. Ao reconhecermos a realidade da (nossa) morte, podemos ser afastados,
guase violentamente, da mundaneidade do nosso pequeno universo privado de ideias,

emocgdes, sentimentos... ilusdes, relagfes e de praticas familiares, sociais e profissionais.
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Teremos seguramente maior consciéncia da vida se estivermos conscientes da morte” (OE,
2006, p. 16).

Na nossa cultura, os profissionais de salde incluindo os enfermeiros, ndo estao
preparados para “lidar com as questbes relacionadas a morte e ao processo de morrer.
Este tende a ser considerado um assunto menos importante nas instituicdes de salde,
pois a imagem do hospital € vinculada a um local de cura, e todos que o procuram tém a
esperanga de sair de la curados” (Gutierrez & Ciampone, 2007, p. 661). Deste modo, é
premente a mudanca de mentalidades sobre a percecdo da morte. Esta deve ser
encarada como parte integrante da existéncia humana, do crescimento e
desenvolvimento, tanto quanto o nascimento. Para conseguirmos viver tdo intensamente
gquanto possivel até ao momento da nossa morte, € imprescindivel té-la presente no
nosso self, pois s6 desta forma é que saberemos aproveitar todos os momentos que a

vida nos proporciona.

Uma outra dificuldade referida pelos enfermeiros foi a existéncia do modelo biomédico
ainda bastante em voga no processo de cuidados ao doente em agonia. Alguns dos
enfermeiros relatam nos seus discursos que alguns médicos nao estdo muito
sensibilizados para o controlo da dor, alivio do sofrimento, medidas de conforto no
cuidado ao doente em agonia e acabam por assumir uma atitude tecnicista. Investem
com frequéncia em medidas totalmente desadequadas e desapropriadas face a situacao,
assumindo uma atitude paternalista, com intuito curativo e acentuada obstinagdo em
terapéuticas futeis que nao tém qualquer tipo de beneficio para o doente. Sapeta e Lopes
(2007) referem que a cultura organizacional dos hospitais de agudos é baseada na
filosofia do curar, na primazia tecnicista e na obstinacéo terapéutica, e que estes sédo
fatores que interferem no processo de interacdo enfermeiro-doente, subestimando a
gualidade de vida nos ultimos dias ou horas de vida do doente, o que diminui a qualidade
dos cuidados prestados. Também Sapeta (2010) aponta esta filosofia de cuidados como
a mais empregue no cuidado ao doente em fim de vida, em contexto de hospitais de

agudos. Segundo a autora este padrdo de cuidados

“centrado na doenca e na sua irremediavel recuperagdo ou cura, resulta mais esgotante,
inclusive, em termos fisicos e de tempo gasto, curiosamente mais frustrante para os
proprios enfermeiros (...) particularmente se o médico persiste nas medidas terapéuticas

invasivas e com intuito curativo” (Ibidem, p. 203).

O processo de morrer € sem davida gerador de sentimentos de ansiedade, impoténcia e
frustracdo na maioria dos profissionais de saude, e por isso adotam nao raras vezes

atitudes irrealista na tentativa de cura da pessoa que atravessa 0 processo de morte.
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Porém, o prolongamento de medidas de intensivismo terapéutico que atrasam o desfecho
final, acentua o sofrimento do doente, da sua familia e dos profissionais de salde porque,
o facto de se viver mais tempo néo é significativo de se viver com melhor qualidade.
Deste modo, € uma prioridade a integracdo da filosofia dos cuidados paliativos no
contexto institucional dos hospitais de agudos, com vista a melhorar a humanizacéo dos
cuidados a este tipo de doentes.

A falta de privacidade por condi¢es fisicas inadequadas é também uma dificuldade
apontada pelos enfermeiros com repercussfes negativas no processo de cuidar do
doente em agonia. Os participantes do estudo referem que para uma humanizagcéo e
personalizacdo dos cuidados era importante possuir um espago que pudesse acolher a
familia e permitir a sua presenca 24 horas no acompanhamento ao doente. Além disso,
que favorece-se a privacidade e dignidade do doente neste momento tdo especial e
importante da sua vida. Frias (2010) também se deparou no seu estudo com esta
dificuldade, mas mesmo com as limitacdes de espaco fisico os enfermeiros despendiam
do seu tempo em arranjar estratégias para assegurar privacidade e tranquilidade do
doente e sua familia no processo de morrer. Do mesmo modo, Alves (2005) descreve
que os enfermeiros realcam a necessidade de condi¢des fisicas adequadas nos hospitais
de agudos, para assegurem a privacidade do doente e sua familia nesta fase téao
dolorosa. Mais uma vez se verifica a preméncia de uma mudanca na filosofia dos
cuidados cuja intencdo terapéutica ndo passa pela cura ou pela recuperacédo do estado
funcional, mas sim por conferir dignidade, aceitar os limites e a morte com maior
tranquilidade, serenidade e paz; proporcionar o maximo de conforto, bem-estar e
gqualidade de vida ao doente sem recorrer a medidas agressivas com a finalidade de
prolongar a vida; bem como, proporcionar ao doente um espaco de partilha, unido e
respeito para que se possa despedir em paz, consigo e com 0s outros (Twycross, 2003;
Davies & Higginson, 2004; SCPAL, 2005; ANCP, 2006a; Barbosa & Neto, 2010).
Segundo as Recomendagfes para a Organizacdo de Servigos de Cuidados Paliativos da
ANCP (20064, p. 9) (...) a resposta as necessidades dos diferentes grupos com doenca
grave e terminal passa por uma rede alargada e integrada de servigcos”, no qual se inclui
as unidades de internamento em hospitais de agudos. Também define que para serem
prestados cuidados paliativos com qualidade além de depender “de uma atitude rigorosa,
humanizada e profissional” por parte dos profissionais de salude que prestam estes
cuidados, os servigos de internamento devem dispor de pelo menos de “560% de quartos
individuais, para evitar a massificagdo e despersonalizagdo dos cuidados” (Ibidem, pp.
13-14).
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Por ultimo, o défice de formacdao foi apontado como uma outra dificuldade sentida pelos
enfermeiros, nomeadamente ao que se refere a relacdo pessoal e interpessoal com o
doente e familia nesta fase. Da andlise dos seus discursos constata-se que a caréncia de
formacdo nesta area se centra mais na componente relacional, psicolégica e emocional
do cuidar, do que propriamente em conhecimentos de carater mais técnico-cientifico.
Também Alves (2005) e Moreira (2007) constataram nos seus estudos que o0s
enfermeiros manifestaram a deficiente formacdo como uma dificuldade no cuidar do
doente terminal. Nesta linha de pensamento € importante que as escolas de enfermagem
e as instituicbes de saude que cuidam de doentes paliativos repensem na formacao, de
modo, a dotarem os enfermeiros e futuros enfermeiros com competéncias, habilidades e
capacidades essenciais para cuidar destes doentes que tanto carecem da nossa ajuda e

cuidado.

1.9. SENTIMENTOS / EMOGCOES SENTIDAS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE
CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

Ao estudarmos as vivéncias dos enfermeiros no processo de cuidar do doente em
agonia, refletimos e procuramos descrever sobre a apropriacdo de significados da
experiéncia vivida. Relativamente aos sentimentos / emocgdes sentidos pelos enfermeiros
neste contexto, os resultados obtidos demonstraram que o0s sentimentos / emocdes
expressos estao fortemente relacionados com a dificuldade do enfermeiro em lidar com o
sofrimento do doente e com a proximidade da morte. Deste modo, os sentimentos /
emocdes mais relatados pelos enfermeiros foram: tristeza, angustia, sofrimento,
revolta, impoténcia, preocupacdao, frustragdo e conformismo. Num estudo realizado
por Alves (2005) sobre as experiéncias dos enfermeiros como prestadores de cuidados a
doentes terminais, foram identificados os seguintes sentimentos e emog¢des: impoténcia,
revolta, tristeza, pena / compaixdo, angustia / sensacdo de perda, frustracdo e o
distanciamento com o sofrimento / receio da morte. A mesma autora descreve que estes
sentimentos e emocdes traduzem-se como negativos e de mal-estar para o enfermeiro.
Também Graham et al (2005) e Cerqueira (2010) constataram que a experiencia vivida
no processo de interacdo e cuidado ao doente em fim de vida € complexo e envolve
momentos de frustracdo traumaticos relacionados com o sentimento de fracasso,
resultando num sofrimento muatuo (enfermeiro — doente). Varios sdo os estudos que
procuram compreender os sentimentos / emocgdes vivenciados pelos enfermeiros que
cuidam de doentes em fim de vida, sendo a tristeza, a impoténcia, a revolta, o fracasso, a

inseguranca, a angustia, a frustracdo os mais mencionados (Sapeta, 2010; Frias, 2010;
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Martins, 2010; Parece, 2010; Moreira, 2007). Na maioria dos estudos estes sentimentos
séo descritos “como algo muito dificil, complexo e por vezes até traumatico” (Sapeta &

Lopes, 2007, p.47), com influéncia negativa na relacéo enfermeiro — doente — familia.

O enfermeiro “para além de lidar com o sofrimento do doente, (...) tem de apoiar a familia
e gerir também o seu proprio sofrimento, medo e angustia” (Pereira & Lopes, 2005, p.
94). No nosso estudo a tristeza, a angustia e o sofrimento sentidos pelos enfermeiros
sdo influenciados por: o tipo de relacdo terapéutica que o enfermeiro estabelece com o
doente; a vivéncia da proximidade da morte; a falta da presenca da familia; e o tipo de

sofrimento do doente. Quando somos confrontados com a

“angustia da morte, (...) ninguém esta protegido, (...) dos seus efeitos destruidores. N&o se
habitua a morte, ndo se aceita o sofrimento dos outros. (...) Toda a dificuldade consiste em
ndo denegar este sofrimento e, a0 mesmo tempo, manter-se a uma distancia razoavel. Esta
distancia certa — ficar perto do sofrimento do outro sem por isso se identificar com ele — é
com certeza o que h& de mais delicado de se conseguir” (Abiven, 2001, pp. 156-157).

De facto, os enfermeiros quando envolvidos no processo de cuidar do doente em agonia
devem ser capazes de construir uma relacdo de ajuda com o doente e sua familia, cuja
finalidade mais profunda dessa relacdo é o alivio do sofrimento da pessoa nas suas
diversas dimensdes (Gameiro, 1999, p.84). Nao obstante, ndo devem transpor esse
sofrimento para o seu proprio eu, como fosse seu. Ou seja, deve compreender e aceitar 0
sofrimento do outro mas ndo deixar que isso o afete. Como refere Phaneuf (2005, p.187)
“certos doentes levam-nos a dar o melhor de n6s mesmos e isso cria lagos afetivos
profundos. (...) E o facto de assistir a morte de uma pessoa de que cuidamos ha muito
tempo é ainda mais penoso e ndo nos pode deixar indiferentes”. Contudo, “é preciso
reconhecer que é dificil mostrar-se calorosa, empética e ativa nas situagées dolorosas, e
desligar-se em seguida para conseguir viver normalmente” (Ibidem, p.187). O enfermeiro
s6 conhecendo verdadeiramente o seu interior é que consegue alcancar este estado de
maturacdo pessoal e tacitamente desenvolver uma maior sensibilidade no processo de

cuidar do doente em agonia e sua familia.

Tanto a revolta como a frustracdo surgem nos discursos de alguns enfermeiros como
resultado da perspectiva de um modelo de cuidados biomédicos, mas ao mesmo tempo
da obstinacdo terapéutica que advém dessa filosofia de cuidados. Para alguns dos
enfermeiros o processo de fim de vida e a morte sdo tidos como um fracasso profissional
e 0 objetivo do internamento das pessoas em hospitais de agudos, consiste em eliminar
e/ou controlar a doenca existente para restabelecer novamente o estado de saude. De

facto, o notavel desenvolvimento de novas tecnologias de salde, agentes farmacol6gicos
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e procedimentos de saude preventiva conduziram a uma atitude paternalista por parte da
medicina, passando a cura a ser o objectivo maximo (Payne et al, 2008). Esta luta
constante pela cura conduziu a uma cultura de negagcdo e marginalizacdo da morte,
sendo a mesma vista como uma derrota para muitos profissionais de saude. J4 as
intervencdes de saude com vista a promover um fim de vida digno foram sendo relegadas
para segundo plano (Barbosa & Neto, 2010). Por sua vez, outros enfermeiros
manifestaram revolta e frustracdo perante esta filosofia de cuidados, pois séo
constantemente confrontados com uma intensificacdo de cuidados de indole curativa
perante o doente em agonia, € que no qual, ndo trazem qualquer tipo de beneficio ao
doente nesta fase da doenca. Pelo contrario, ndo raras vezes sdo cuidados que
prejudicam o conforto e bem-estar do doente, causando intenso sofrimento tanto no

doente como na familia e implicam elevados custos nas instituices de saude.

No mesmo grupo de enfermeiros verificou-se uma mudanga de paradigma do cuidar mais
centrado no holismo. Os sentimentos / emocdes de revolta e frustragdo surgem
segundo alguns enfermeiros, quando o resultado das suas intervencgdes para o alivio do
sofrimento ndo sao eficazes, e quando sdo defrontados com o abandono do doente pela
familia. Observa-se deste modo uma preocupacéao por parte dos enfermeiros em centrar
as suas intervengdes no alivio do sofrimento como “a pedra angular do cuidar” (Lindholm
& Erikson, 1993 como citado em Gameiro, 1999, p.88). Estes sentem que ndo se devem
deixar cair na ideia de que ‘ja ndo ha mais nada a fazer” quando envolvidos nos cuidados
a pessoa que vive 0s seus Ultimos dias ou horas de vida. Assim, para estes enfermeiros o
cuidar de um doente em agonia assume um “...) envolvimento pessoal, social, moral e
espiritual (...) pelo que o seu objetivo é proteger, melhorar e preservar a dignidade
humana” (Watson, 2002, p.55). Constata-se uma focalizagdo no cuidar mais humanizado,
cuja técnica de intervencao no alivio do sofrimento biopsicossocial e espiritual do doente

em agonia é imperiosamente humana e relacional.

Outro sentimento / emocgao bastante referido pelos enfermeiros foi a impoténcia face a
morte do doente jovem, bem como, no alivio do sofrimento da pessoa. Frias (2010) na
sua investigacao refere que a idade do doente é um fator que influéncia os sentimentos
experienciados pelos enfermeiros, sendo que a morte de doentes jovens afeta
emocionalmente mais o enfermeiro. Também Kendal (2007) constatou no seu estudo que
os enfermeiros quando entrosados nos cuidados ao doente jovem com cancro sentem-se
impotentes e manifestam dificuldades em lidar com o stress emocional de enfrentar a

situacdo. A morte de uma crianga ou pessoa jovem na sociedade atual consiste num
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rompimento do normal ciclo vital da pessoa, ou seja, é considerado como evento
andmalo. Nesta perspetiva a morte € para os enfermeiros assustadora e “(...) parece
estilhagcar as relagbes humanas. Por isso, é dissimulada ou desprezada” (OE, 2006,
p.18). Segundo Phaneuf (2005, p. 185) “(...) o sentimento de impoténcia € dificil de viver
e, por este facto, tem efeitos perversos. (... cria uma frustracdo profunda, uma
impressdo de estar ultrapassada pela situacdo. Conduz ao desencorajamento e a
sensacdo de viver um falhango sem o poder evitar’”. Nesta linha de pensamento, o
enfermeiro perante a vivéncia do processo de morte de um doente e do sofrimento que
Ihe estd associado, acaba por sentir-se fragil e débil devido & sua incapacidade e
limitacdo no alivio total do sofrimento da pessoa, e, no impedir que a morte ocorra em
especial nas pessoas jovens que tém todo um futuro pela frente. Deste modo, sé é
possivel acompanhar devidamente o doente em agonia no seu tempo de morrer, quando
soubermos acompanha-lo devidamente no seu tempo de viver, e, aceitando a morte

Como um processo natural da vida.

O conformismo foi outro sentimento / emog&o que resultou da andlise de contetudo das
entrevistas e esta profundamente relacionado com a idade do enfermeiro, com as
experiéncias anteriores de perdas de familiares e com a experiéncia profissional. Como
se pode observar os enfermeiros mais velhos, com mais anos de experiéncia profissional
e que ja vivenciaram perdas de pessoas significativas demonstraram apresentar maior
conformismo quando confrontados com a morte de doentes. lgualmente Graham et al
(2005); Clark e Ross (2006) como citado em Sapeta e Lopes (2007, p. 47) “(...) aidade a
par do maior nimero de anos de experiéncia profissional, nomeadamente cuidar de
doentes terminais, podem conduzir a uma maior maturidade pessoal e sensibilidade para
lidar com as perdas e com a morte”. Também “(...) a historia pessoal anterior, a crenca e
pratica religiosa, sdo outros fatores que poderéo interferir neste processo” (Blinderman e
Cherny, 2005 como citado em Sapeta & Lopes, 2007, p. 47). Neste contexto, a
experiéncia de vida de cada pessoa exerce influéncia sobre a forma como a mesma
perceciona a morte do outro. Deste modo, o conformismo referido pelos enfermeiros
pode ter repercussodes tanto positivas como negativas no processo de cuidar do doente
em agonia. Isto é, pode conduzir a uma maior aten¢do, acompanhamento, compreensao
no cuidar do doente, mas por outro lado, pode conduzir a um certo desleixo do

profissional na esséncia do cuidar

Por ultimo, apenas uma enfermeira manifestou o sentimento / emoc¢éo de alegria no
processo de cuidados ao doente em agonia. Este sentimento positivo é referido por esta

como uma sensacao de bem-estar quando todos os seus esforcos despendidos resultam
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numa promogao de conforto eficaz do doente. Também Sapeta (2010) descreve que
quando os enfermeiros “(...) reconhecem serenidade na morte e alivio do sofrimento,
referem sentir-se realizados, em paz e gratos por poderem contribuir diretamente para
esta realidade” (Ibidem, p. 204). Assim, o enfermeiro ao dispor do seu tempo para ficar
junto da pessoa “(...) para escutar a sua queixa, para a apoiar, para Ilhe expressar a sua
compreensdo e lhe mostrar que ela ndo esta s6 para levar este pesado fardo, entdo
estabelece uma relagdo de ajuda” (Phaneuf, 2005, p. 325), no qual ha uma relagédo de
reciprocidade entre o enfermeiro e o doente. Ambos retiram beneficios desse contacto
que conduzem a um crescimento e maturidade pessoal. Tal como no diz Lazure (1994, p.
103) “...) quando a enfermeira consegue ajudar fica satisfeita, ndo so6 por ter contribuido
para aliviar o sofrimento mas também por ter feito a experiéncia de uma maior identidade
consigo prépria e com o género humano”. Nesta perspectiva, o enfermeiro ao estabelecer
uma relagdo de ajuda profunda respeitando o caracter Unico da outra pessoa, intervém
adequadamente e tem menor probabilidade de sofrer de burnout relacionado com o

cuidar de doentes em fim de vida.

1.10. SUGESTOES DOS ENFERMEIROS PARA VIVENCIAREM MENOR SOFRIMENTO NO
PROCESSO DE CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

O enfermeiro enquanto cuidador estabelece uma relacdo de ajuda com o doente e sua
familia, assistindo ao sofrimento vivido por estes, e no qual, acaba por sofrer também

com este processo. O cuidar de um doente em agonia move o enfermeiro para a entrada

“(...) no espaco de vida ou campo fenomenoldgico de outra pessoa, sendo capaz de detetar
as condigdes de ser da outra pessoa (espirito e alma), sente estas condi¢des no seu intimo,
e responde a condicéo de tal forma que o recetor liberta sentimentos e desejos subjetivos e

pensamentos que ele ou ela desejavam libertar ha muito tempo” (Watson, 2002, p. 111).

7

Neste sentido, cuidar do doente em agonia e dar apoio a familia é algo complexo,
multidimensional, exigente e por vezes desgastante para o enfermeiro, gerando-lhe um
conjunto de sentimentos / emocdes por vezes desagradaveis. Deste modo, varias foram
as sugestdes dadas pelos enfermeiros, que na opinido destes trariam grandes contributos
para a humanizagéo dos cuidados, e ao mesmo tempo, um menor sofrimento para todos
0s intervenientes no processo de cuidados ao doente em agonia. As sugestfes dadas
centram-se principalmente em:
e Adquirir formacdo em cuidados paliativos para desenvolverem competéncias,
habilidades e estratégias terapéuticas ativas e globais no cuidado ao doente em

agonia e sua familia;
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o Melhorar as infraestruturas dos servicos de internamento em hospitais de
agudos para permitir a presenca e o acompanhamento da familia e a privacidade
do doente;

e Sedacdo paliativa em doentes com dificil controlo de sintomas e em intenso
sofrimento;

e Ter mais disponibilidade para estar com o doente e sua familia e centrar a sua
relacdo de ajuda nas varias dimensfes da pessoa;

e Ter apoio psicologico para lidarem melhor com o sofrimento e 0 processo de
morte, bem como, gerir sentimentos / emoc¢8es desencadeadas por este processo
de forma a preservar o equilibrio no self;

e Apoio das equipas de saude da ECCI de modo a permitir que a morte ocorra no
domicilio pois, “(...) morrer no domicilio, facilita o processo de luto, uma vez que a
familia toma parte ativa e interveniente em todo o processo de cuidar, (...).
Permite ainda ao doente permanecer junto dos seus objetos e recordacoes,
conservando a sua intimidade” (Cerqueira, 2010, pp. 192-193);

e Equipas com habilidades e competéncias humanas para lidarem com o
doente em agonia, isto €, criar equipas de cuidados paliativos cujos profissionais
a integrar na equipa além de possuir formacdo académica e profissional na area,

deveriam ter vocagéo intrinseca para esta area de cuidados tao especial.

Do mesmo modo, os enfermeiros que participaram no estudo de Cerqueira (2010)
também sugeriram um conjunto de medidas que poderiam contribuir para o
desenvolvimento de dindmicas de cuidar no alivio do sofrimento em hospitais de agudos,
gue se assemelham ao nosso estudo, nomeadamente, o existirem condi¢des fisicas
adequadas, maior disponibilidade dos enfermeiros, necessidade de formacéo na area dos
cuidados paliativos, mais recursos humanos, apoio psicolégico ao enfermeiro e o

desenvolvimento de conhecimentos na area da dor.

Neste ambito, verificamos uma preocupacdo crescente por parte dos enfermeiros na
mudanca de paradigma mais focalizada para o cuidar do doente em agonia, que vai de
encontro ao proposto para a prestacdo de cuidados paliativos pela OMS. Contudo,
apenas trés enfermeiros é que referiram nao ter qualquer tipo de sugestdes para que 0s
enfermeiros vivenciassem um menor sofrimento neste processo. Consideram que nao
existem medidas que possam atenuar o sofrimento experimentado na relagdo com o

doente em agonia, 0 que nos parece uma visdo um pouco reducionista.
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2. CONCLUSOES, IMPLICACOES E LIMITACOES DO ESTUDO

Cuidar do doente em agonia e da sua familia € um processo altamente complexo e
exigente para o profissional de saude, devido a complexidade e multiplicidade de
sintomas que a pessoa doente apresenta, bem como, pelo intenso sofrimento que o
doente e seus familiares se encontram. Nesta fase da doenca, tanto o doente como a
familia necessitam de apoio especifico, diversificado e articulado, que lhes garanta ajuda
na resolucdo de problemas pendentes e que Ihes proporcione viver esta Ultima etapa da
vida com o maximo de dignidade possivel. O enfermeiro pelo desempenho das suas
funcdes é o profissional que estabelece uma relacdo de maior proximidade com ambos,
acabando por vivenciar mais de perto e com maior intensidade, todo este processo de
transicdo saude-doenca. Deste modo, deve procurar desenvolver um conjunto de
intervengbes autbnomas e interdependentes com vista a cuidados mais humanos e
holisticos, capazes de responder efetivamente as necessidades fisicas, psicologicas e

existenciais tanto do doente como da sua familia.

De facto, a necessidade de cuidados centrados na filosofia do cuidar como alternativa
aos cuidados biomédicos é cada vez mais premente no contexto hospitalar, quando nos
deparamos com doentes em fim de vida independentemente da patologia de que séo
portadores. Todos os doentes na sua Ultima etapa da vida tém direito a cuidados de
saude que promovam e assegurem o maximo de conforto, bem-estar e qualidade de vida.
Os cuidados paliativos sdo sem duvida a resposta a esta necessidade sentida pelo
sistema de saude, porque visam prestar de forma multidisciplinar e interdisciplinar
cuidados individualizados, tendo em conta a singularidade de cada ser humano e todas
as dimensdes do seu ser, promovendo cuidados intensivos de conforto e bem-estar que
respeitam a vida e encaram a morte como um processo natural. Torna-se assim
fundamental uma mudanca nas politicas governamentais e de saude no nosso pais, que

seja capaz de responder ao desafio que estes doentes nos colocam diariamente.

Ao enveredar pelo paradigma construtivista, possibilitou-nos compreender com maior
profundidade, os significados que os enfermeiros em contexto hospitalar de agudos
atribuem as suas experiéncias no processo de cuidar do doente em agonia. Neste
sentido, apresentamos de seguida as conclusfes de maior relevancia e expressividade

que emergiram ao longo do nosso estudo de investigacao.

A forma como os enfermeiros percecionam o doente em agonia vai de encontro ao
definido pelos cuidados paliativos, mas ndo deixa de ser uma percecao que advém do

conhecimento empirico resultante da pratica clinica quase diaria com este tipo de

191



Cuidar na Agonia

doentes. Cuidar de doentes em agonia em servigos de medicina interna € muito frequente
pois, os doentes portadores de doencas crénicas, progressivas e incuraveis ja em
situacdes terminais, quando necessitam de cuidados mais especificos e especializados
no controlo de sintomas dificeis e alivio do sofrimento, sdo preferencialmente internados
nestes servigcos, uma vez que as UCP existentes em Portugal sdo insuficientes para o

elevado niumero de doentes a necessitar deste tipo de cuidados.

Aliado a este facto, a cultura organizacional dos hospitais de agudos centrada na cura e
no tratar, dificultam o processo de cuidar do doente em agonia neste contexto, ficando
assim aquém, satisfeitas as necessidades biopsicossociais e espirituais do doente. Por
conseguinte, através dos resultados obtidos das entrevistas realizadas, deparamo-nos
com dois padrdes de cuidados distintos entre os enfermeiros. Alguns enfermeiros
desenvolvem intervencdes para a doenca em detrimento da pessoa como um ser
complexo e multidimensional, valorizando em larga medida apenas o alivio do sofrimento
fisico. Muitos destes enfermeiros adotam estratégias de coping como a fuga, o
evitamento, a abstracdo, a conspiragdo do siléncio como forma de se protegerem do
envolvimento psico-emocional que esta relagdo enfermeiro-doente-familia implica.
Acabam por centrar as suas interven¢cées num cuidado mais tecnicista e impessoal. Por
outro lado, outros enfermeiros preocupam-se em desenvolver intervengdes que enfatizam
cuidados mais de ambito relacional, humano e holistico, de modo a responder as reais
necessidades das varias dimensdes da pessoa e assim, promover o maximo de conforto
e bem-estar ao doente nesta fase da vida. Consideram fundamental o uso de estratégias
comunicacionais empaticas para uma interacdo enfermeiro-doente-familia sustentada
numa relacdo de ajuda eficaz e verdadeira. Estes enfermeiros demonstram
descontentamento face aos cuidados biomédicos, pois consideram que esta filosofia de
cuidados se encontra desadequada e desajustada perante as exigéncias fisicas,
psicolbgicas e existenciais do doente e sdo causadoras de maior sofrimento quer para o

doente e sua familia quer para o profissional que cuida.

Relativamente ao papel da familia no cuidado ao doente em agonia em contexto
hospitalar, a maioria dos enfermeiros descreve-o de forma negativa. Referem que séo
confrontadas diversas vezes com familias que ndo demonstram interesse e vontade em
ser envolvidas no processo de cuidados, acabando mesmo por se desresponsabilizar do
seu papel de cuidadoras. No entanto, os enfermeiros consideram que a familia tem um
papel indispenséavel na qualidade de vida do doente pelo conhecimento que detém deste
e pelo apoio emocional que so esta Ihe pode dar, sendo insubstituivel. Neste ambito seria

pertinente aprofundar melhor as vivéncias da familia no processo de cuidar do doente em
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agonia em contexto hospitalar, bem como, a perce¢édo da familia face aos cuidados de
enfermagem prestados ao doente em agonia, para melhor compreender o papel da

familia enquanto cuidadora.

Face as dificuldades sentidas pelos enfermeiros, a formagdo em cuidados paliativos é
sem davida uma necessidade urgente para a prestacao de cuidados de qualidade ao
doente em agonia e sua familia. O desenvolvimento de competéncias técnico-cientificas,
humanas e éticas séo basilares, no sentido de dar resposta as multiplas necessidades do
doente e da familia, e a0 mesmo tempo, por possibilitarem a vivéncia de um menor
sofrimento por parte do profissional de salde perante a complexidade deste processo de
cuidar. O trabalho em equipa multidisciplinar e em associagdo, o melhorar as
infraestruturas para permitir privacidade e o acompanhamento da familia, e, a existéncia
de politicas de salde ajustadas a esta realidade, sdo também outras das necessidades
apontadas pelos enfermeiros com repercussdes significativas para a qualidade do
processo de cuidar. E importante repensar nas estruturas institucionais e organizacionais,
bem como, na formag&o dos profissionais de saude, de modo a gerar uma mudanga de
atitudes, no sentido de proporcionar ao doente em agonia e a sua familia um fim de vida

com dignidade e com 0 apoio de que tanto necessitam.

Torna-se assim evidente e impreterivel uma mudanca de paradigma no modelo de
cuidados biomédico ainda muito em voga nas instituicdes de salde, para uma filosofia de
cuidados centrada nas necessidades da pessoa em agonia e sua familia, dando énfase
aos quatro componentes centrais preconizados pelos cuidados paliativos: controlo
rigoroso de sintomas; apoio psicolégico, emocional e espiritual; acompanhamento da
familia e no processo de luto; e a interdisciplinaridade. A partir desta filosofia de cuidados
nasce uma reflexdo sobre a aceitagcdo e compromisso com o cuidado da vida humana no

adeus final, o que nos coloca

“(...) entre dois limites opostos, de um lado a convicgdo profunda de ndo abreviar a vida, de
outro, a visdo de ndo prolongar a agonia, o sofrimento e a morte. Ao ndo abreviar a vida e
ao ndo prolongar, inutiimente, situa-se o amaras... Como fomos ajudados para nascer,

também precisamos ser ajudados no momento do adeus a vida” (Pessini, 2008, p.29).

Consideramos que este estudo permitiu-nos compreender a forma como os enfermeiros
vivenciam o processo de cuidar do doente em agonia em contexto hospitalar,
constituindo-se um ponto de reflexdo e de sensibilizacdo para a formacdo dos
profissionais de saude em cuidados paliativos, bem como, para uma mudanca no
paradigma de cuidados dedicados a doentes em agonia e sua familia, sustentados em

compaixdo e calor humano. Contudo, emergiram outros temas que complementariam a
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compreensdo do nosso fendmeno em estudo e dos quais consideramos possuir
relevancia para a investigacdo em cuidados paliativos, nomeadamente, o alargamento
deste estudo a outros contextos de cuidados — UCP, cuidados de saude primérios e
unidades de cuidados continuados; comparar o grau de satisfacdo do doente e da familia
perante os dois modelos de cuidados: biomédico e paliativo; as vivéncias da familia e do
doente em agonia em contexto hospitalar de agudos e a percecdo da mesma face aos

cuidados de enfermagem, como referido ja anteriormente.

Além disso, ao longo de todo o processo de desenvolvimento da investigacdo, existiu a
preocupacdo constante em assegurar o rigor cientifico e metodol6gico. Mas, importante
realcar que surgiram algumas limitagbes com o decorrer do estudo que nos pareceu
pertinente serem abordadas. A primeira dificuldade situou-se na inexperiéncia do
investigador relativo ao referencial metodolégico no que respeita a andlise e interpretacédo
da amalgama de dados resultantes das entrevistas, tendo sido a etapa de todo processo
de investigacdo a mais demorada e a que requereu 0 maior empenho e compromisso do
investigador. Por outro lado, o conciliar a atividade profissional durante o
desenvolvimento da investigacdo e a limitacdo de tempo para a conclusdo da mesma,
nao foi de todo facil e exigiu um esforco e empenho bastante acrescidos por parte deste.
Apesar de um estudo desta natureza dificultar a generalizagdo dos resultados dada a
heterogeneidade do mundo social, consideramos que a sua realizacdo contribuiu
fortemente para a reflexdo da necessidade de um processo de cuidar humano e holistico
ao doente em agonia e consequentemente, melhorar o bem-estar dos enfermeiros que

cuidam destes doentes tdo especiais.

Para finalizar, os cuidados paliativos assumem um imperativo ético, organizacional e um
direito humano, para que se possa morrer com dignidade longe da ideia de abandono ou
de obstinacéo terapéutica. Deste modo, os enfermeiros devem procurar dar sentido ao
seu proprio sofrimento, ultrapassando as suas préprias dificuldades e aceitando os seus
proprios limites enquanto seres humanos. E através destes crescimento e
amadurecimento pessoal e profissional que os enfermeiros se tornam capazes de cuidar
de forma holistica do doente que vivéncia a iminéncia da sua morte, ajudando-o a viver
esta fase da sua vida com a maior intensidade possivel, a preservar a sua esperanca e
dignidade, a construir um sentido face a situacdo e restabelecer a sua integridade

existencial.
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Exmo. Senhor
Presidente do Conselho de Administracao
do Centro Hospitalar do Alto Ave, E.P.E.

Viana do Castelo, 09 de Julho de 2012

Assunto: Pedido de autorizagdo para efetivacdo do Projeto de Investigacdo de Mestrado

Dados do Investigador Principal:

Nome — Teresa Ariana Ribeiro de Bessa Moreira

Habilitagbes — Licenciatura em Enfermagem e Pos-Graduagédo em Cuidados Paliativos
Instituicdo onde Trabalha — Veneravel Ordem Terceira de S&o Francisco, Guimaraes

Aluna do | Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos

Titulo do projeto de investigacao:

Vivéncias dos Enfermeiros no Processo de Cuidar do Doente em Agonia

Objetivos do projeto de investigacgao:

Finalidade:

Identificar as vivéncias dos enfermeiros face ao doente em agonia, de forma a minimizar
os efeitos que a doenga exerce sobre o profissional de saude, e assim, potencializar a

adequacdo dos cuidados de enfermagem a estes doentes.

Obijetivos do Estudo:

¢ Identificar como os enfermeiros percecionam o doente em agonia;

e Identificar as necessidades dos enfermeiros no processo de cuidar do doente em
agonia;

e Conhecer as dificuldades / constrangimentos dos enfermeiros no processo de cuidar
do doente em agonia;

e Conhecer o tipo de intervengles realizadas pelos enfermeiros para proporcionar o
melhor cuidado ao doente em agonia;

o Identificar as medidas adotadas pelos enfermeiros no sentido de minimizar as suas

dificuldades / constrangimentos no cuidar do doente em agonia.



Subscrevo este pedido solicitando a V. Exa. na qualidade de Investigadora Principal,
autorizacdo para a efetivacdo do Projeto de Investigacdo em epigrafe, a realizar em
contexto hospitalar, sendo a escolha dos participantes os enfermeiros.

A referida colheita de dados incidira sobre enfermeiros com experiéncia profissional
igual ou superior a dois anos num servico de medicina. Esta escolha recaiu pelo facto,
destes servicos admitirem com grande frequéncia doentes do foro paliativo, e por sua
vez, os enfermeiros que neles trabalham serem constantemente confrontados para o
cuidado de doentes em agonia.

O instrumento de recolha de dados a utilizar serd a entrevista semi-estruturada,
fazendo recurso ao uso de gravador mediante autorizacdo do entrevistado para o registo
dos dados fornecidos pelas entrevistas, caso contrario o registo efetuar-se-a através de
anotacoes.

Certifica-se desde jA que serd garantido o anonimato e a confidencialidade dos
dados. Assume-se o compromisso de apos o término do referido estudo, informar a
instituicdo dos respetivos resultados.

Remeto em anexo toda a documentagdo necessaria a submissao ao Conselho de
Administracdo do Projeto de Investigagédo supracitado.

Com os melhores cumprimentos, subescrevo-me,

A Investigadora Principal
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Se concordar em participar neste estudo, por favor, assine no espaco abaixo e obrigada
por aceitar dar a sua imprescindivel contribuicédo

Designacéao do Estudo:

Eu, abaixo-assinado, (nome completo)

,tomei conhecimento do objetivo do

estudo de investigagado no ambito “Vivéncias dos Enfermeiros no Processo de Cuidar do
Doente em Agonia”, realizado por Teresa Ariana Ribeiro de Bessa Moreira, 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 investigagdo 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 recomendacfes da Declaragdo de
Helsinquia, a informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objectivos, os
métodos, os beneficios previstos, 0s riscos potenciais e o eventual desconforto. Além
disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participacao

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: / 120

Assinatura do participante:

A Investigadora responsavel:

Assinatura:;
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Assunto: Pedido de autorizacdo para efectivagdo do Projecto de Investigacéo de

Mestrado

Dados do Investigador Principal:

Nome — Teresa Ariana Ribeiro de Bessa Moreira

Habilitagées — Licenciatura em Enfermagem e Pés-Graduagao em Cuidados Paliativos
Instituicdo onde Trabalha — Veneravel Ordem Terceira de S&o Francisco, Guimaraes
Aluna do | Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos

Titulo do projeto de investigacao:

Vivéncias dos Enfermeiros no Processo de Cuidar do Doente em Agonia

Objetivos do projeto de investigacao:

Finalidade:

Identificar as vivéncias dos enfermeiros face ao doente em agonia, de forma a
minimizar os efeitos que a doenga exerce sobre o profissional de salde, e assim,
potencializar a adequagao dos cuidados de enfermagem a estes doentes.

Obijetivos do Estudo:

o Identificar como os enfermeiros percecionam o doente em agonia;

e Identificar as necessidades dos enfermeiros no processo de cuidar do doente em
agonia;

e Conhecer as dificuldades / constrangimentos dos enfermeiros no processo de
cuidar do doente em agonia;

e Conhecer o tipo de intervengdes realizadas pelos enfermeiros para proporcionar o
melhor cuidado ao doente em agonia;
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e Identificar as medidas adotadas pelos enfermeiros no sentido de minimizar as

suas dificuldades / constrangimentos no cuidar do doente em agonia.

Subscrevo este pedido solicitando a V. Exa. na qualidade de Investigadora
Principal, autorizagdo para a efectivagéo do Projecto de Investigagao em epigrafe, a
realizar em contexto hospitalar, sendo a escolha dos participantes os enfermeiros.

A referida colheita de dados incidirda sobre enfermeiros com experiéncia
profissional igual ou superior a dois anos num servico de medicina. Esta escolha
recaiu pelo facto, destes servigos admitirem com grande frequéncia doentes do foro
paliativo, e por sua vez, os enfermeiros que neles trabalham serem constantemente
confrontados para o cuidado de doentes em agonia.

O instrumento de recolha de dados a utilizar sera a entrevista semi-estruturada,
fazendo recurso ao uso de gravador mediante autorizagdo do entrevistado para o
registo dos dados fornecidos pelas entrevistas, caso contrario o registo efetuar-se-a
através de anotagdes.

Certifica-se desde ja que sera garantido o anonimato e a confidencialidade dos
dados. Assume-se o compromisso de apds o término do referido estudo, informar a
instituicdo dos respetivos resultados.

Remeto em anexo toda a documentagéo necessaria a submisséo ao Conselho de
Administracdo do Projeto de Investigagao supracitado.

Com os melhores cumprimentos, subescrevo-me,

A Investigadora Principal
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INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

GUIAO DA ENTREVISTA A REALIZAR AOS PROFISSIONAIS DE ENFERMAGEM DE UMA

UNIDADE HOSPITALAR DE AGUDOS

Populacdo-Alvo: A entrevista sera efetuada a enfermeiros com experiéncia profissional

igual ou superior a dois anos num servi¢go de medicina de um hospital do norte.

Perfil do Entrevistado

e Idade:  anos
e Sexo: Feminino O Masculino O
e Experiéncia Profissional no Servigo de Medicina: ___ anos
e Formacdo em Cuidados Paliativos:
Sem Formacéao O Menos de 30 horas O Mais de 30 horas O

P6s-Graduacao O Mestrado O Doutoramento O

Guido da Entrevista

1. O que representa para si um doente em agonia?

2. Que necessidades tem no processo de cuidados ao doente em agonia?

3. Que dificuldades enfrenta no processo de cuidados ao doente em agonia?

4. Que intervencdes executa ao doente em agonia? O processo de luto € também foco
da sua intervengao?

5. Que estratégias mobiliza no processo de cuidados ao doente em agonia? A familia é
envolvida no processo de cuidados? Justifique

6. Que sentimentos / emocbes experiencia no processo de cuidados ao doente em
agonia?

7. Que sugestBes daria para que os enfermeiros experienciassem um menor sofrimento

no processo de cuidados ao doente em agonia?






Cuidar na Agonia

APENDICE ||

EXEMPLAR DE UMA ENTREVISTA

229






INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

GUIAO DA ENTREVISTA A REALIZAR AOS PROFISSIONAIS DE ENFERMAGEM DE UMA

UNIDADE HOSPITALAR DE AGUDOS

Populacdo-Alvo: A entrevista sera efetuada a enfermeiros com experiéncia profissional

igual ou superior a dois anos num servi¢go de medicina de um hospital do norte.

Perfil do Entrevistado

e Idade: 42 anos
e Sexo: Feminino O Masculino ‘
e Experiéncia Profissional no Servigo de Medicina: 2 anos
e Formacdo em Cuidados Paliativos:
Sem Formagéo . Menos de 30 horas O Mais de 30 horas O

P6s-Graduacao O Mestrado O Doutoramento O

Entrevista nimero 9—E 9

Investigador: O que representa para si um doente em agonia?

Entrevistado: Um doente que esta a sofrer. Um doente que muitas vezes ndo... nao
sabe porgue é que lhe esti acontecer isso a ele, ndo é! Muitas vezes os doentes dizem
“ndo sei, porque eu estou assim? Porque é que...?” Basicamente serd isso partindo do
principio que o doente esta informado, o que é que tem, o que é que o leva a estar

naquela situacdo, néo é!
Investigador: Claro!

Entrevistado: Porque muitas vezes se o doente ndo estiver informado da situacdo dele

se calhar ainda é mais complicado, néo é! Aceitar!
Investigador: Claro!

Investigador: Que necessidades tem no processo de cuidados ao doente em agonia?

Quais sao as necessidades que sente?

Entrevistado: Eu como enfermeiro?



Investigador: Sim!

Entrevistado: Proporcionar-lhe o maximo de conforto. Auséncia de dor. Sei la mais...
Pronto! Pra além daqueles chavdes que a nossa profissdo encerra, das necessidades
humanas basicas, mas nesse sentido sera mais... sera mais isso. Portanto, proporcionar-

Ihe conforto, ndo ter... auséncia e dor ou 0 minimo de dor possivel.
Investigador: Claro!

Entrevistado: Pronto, depois podera haver situagcdes em que... se calhar também se...,
também se encaixa no conforto, ndo é! A presenca da familia e tudo isso! Mas isso

também tera de ter sempre... teremos que ter sempre em conta as situagoes.
Investigador: Claro!

Entrevistado: O que temos aqui em termos de estrutura fisica, que ndo sao se calhar pra

esses doentes as melhores, ndo é! Mas acho que basicamente sera isso.

Investigador: Mas, em termos de necessidades como enfermeiro, sente algum tipo de

necessidade?

Entrevistado: N&o tenho muita, muita experiéncia nesse tipo de doentes. Eu acho que

esta-se a referir mais a doentes que estdo em fase terminal.
Investigador: Sim!

Entrevistado: Eu ndo tenho muita experiéncia nesse tipo de doentes. Vai passando um
doente entre outro no nosso servico, mas normalmente sdo estadias muito curtas. Os
doentes ndo estdo muito tempo, ou porque acabam por falecer ou porque depois a
familia ja estd4 consciente e opta por levar o doente, ou sdo encaminhados para os
cuidados paliativos. Nao tenho muita pratica, apesar de ja ter alguns anos de profissao.
Trabalhei muitos anos no servico de cirurgia e ortopedia. Portanto ndo tenho muita
experiéncia nesse... nesse campo. Pronto, acho que basicamente seré isso, acho que se
ndés conseguirmos fazer com que eles estejam com o minimo de dores possiveis,
confortaveis, pronto! A familia, também a presenca da familia seria, pronto! O ideal, mas
muitas vezes como digo, ndo h& possibilidades de proporcionarmos isso. Pronto, e a
satisfacdo das necessidades humanas basicas, ndo é! Pronto, como qualquer doente

digamos assim, nédo é!
Investigador: Claro!

Investigador: Que dificuldades enfrenta no processo de cuidados ao doente a este tipo

de doente?

Entrevistado: Faz cada pergunta! Que problemas é que eu encontro?!



Investigador: O ponto de vista é refletir, ndo é?

Entrevistado: Eu acho que, pronto! Sdo doentes... Eu acho que sdo doentes diferentes
porque, se o doente tém consciéncia de que tem uma situacdo de saude, pronto, que vai
ter o fim proximo, néo é! Se calhar isso por si s6 ja o pde mais deprimido, ja o pde mais
debilitado, ja o pde mais labilidade emocional, ja o pde mais... ndo é! Agora nds temos
qgue encontrar dentro das nossas capacidades pronto, resposta a essas, a essas
necessidades que os doentes apresentam. As vezes ndo é muito facil, nés também como
Ihe disse ja, eu também né&o tenho formacdo nessa, nessa area. Acho que aqui 0 NOSSO
hospital também n&o esta assim muito, muito vocacionado pra esse tipo de situacdo. Nao

sei, € um bocado complicado, n&o é! E um bocado complicado, ndo sei bem! E...
Investigador: Mas dificuldades, nao...?

Entrevistado: Nao. N6s temos aqui, nGs temos, pronto, aqui no hospital a consulta da
dor. E temos uma médica, uma anestesista que vai respondendo pontualmente as
solicitagdes dos colegas. Que temos doentes que tem mais... Portanto, que apresentam
mais dificuldade, algumas vezes com sintomas de neoplasias e assim! Basicamente é
isso! E 0 que temos e pronto, e depois as condicbes fisicas também, como eu lhe digo
nao sao assim as ideais pra proporcionar... que as vezes esse doente, acho eu, da
experiéncia que eu tenho, acho que ha pequenas coisas que se calhar é até nado seria
muito dificil nés conseguirmos satisfazer, s6 que ndo temos condi¢Bes pra isso, ndo é!
Sei l4, poder vir ver os familiares fora de horas, ou poder se calhar eventualmente dormir
ai alguém, ou trazer sei la, um neto ou nao sei o qué, que nao tem idade para entrar
ainda, mas proporcionar-lhe... H4 uma série de coisas que se calhar até seria facil, mas
que, pronto! Pela estrutura, pelo sistema, pelas regras, pelas normas, por tudo isso, as
vezes nao é facil conseguir satisfazer essas... Se calhar todas essas coisas juntas € que
poderiamos responder mais adequadamente as necessidades do doente, mas nao é

muito simples, nao é!
Investigador: Claro!
Investigador: Que intervencdes executa ao doente em agonia?

Entrevistado: Basicamente é isso que eu lhe digo. Combate a dor, ndo é! Pronto, e
depois é a resposta as necessidades humanas béasicas ou atividades de vida diria. N&o

temos assim aqui muito mais. Temos essa situacéo de consulta da dor.
Investigador: O processo de luto é também foco da sua intervencao?

Entrevistado: E porque esses doentes no fundo, os familiares desses doentes estdo

devidamente esclarecidos da situacao deles, é e pronto, aquela... Cada dia que a gente



tem, que as pessoas ja estdo a contar que vai acontecer aquilo, ndo é! Que o doente vai
falecer, que doente vai... S6 que nunca ninguém esta preparado e na hora € sempre uma
situacao de... dificil de ultrapassar, ndo é! E nds, se calhar vamos tentando, pronto!
Calmamente, enquanto o doente esta internado indo falando com os familiares. Se bem
gue eu acho que nao é muito facil encaixar... Também depende das pessoas e depende
da aceitacdo que as pessoas tém umas com as outras e da relacdo que tém, mas nao
deve ser... Eu, eu pessoalmente como enfermeiro vivi uma situagao, nao foi bem, pronto.
Porque, foi muito curta com a minha mae, eu sabia que a minha méae ia falecer, ndo é! Eu
sabia que ela ia falecer, que nao tinha... e pronto! E eu... e apesar de ter conhecimento e
de saber que nao havia alternativa, eu... a gente esperava sempre “Oh se calhar nao vai
ser hoje, se calhar, ndo é!” Pronto, o preparar para o luto no fundo é a gente tentar com
calma dizer-lhe... Mas eu acho que é muito dificil os familiares aceitarem isso. Sé mesmo
quando houver aquela situagao de rutura, que eles comegam a vivenciar essa... Eu acho!
Eu pessoalmente foi assim. Nao conseguia antes, hdo consegui antecipadamente chorar
pela minha mae, se ela ainda estava viva, hao é! Enquanto ela esteve viva eu tentei fazer
com que... dar-lhe forca, carinho, ndo é! S6 depois dela falecer entdo é que eu ai
comecei a vivenciar mais profundamente essa situagéo. E j4 estava a muitos anos fora
de casa, ja ndo vivia com 0s meus pais a muitos anos, mesmo assim foi complicado e foi
dificil, ndo é!

Investigador: Claro!

Entrevistado: Imagino que seja complicado pros familiares dos doentes também, nao é!

Se bem que, eu como |he disse eu nao tenho assim muita, muita experiéncia nesse...

Investigador: Pronto, mas ja tem 2 anos! Que estratégias mobiliza no processo de
cuidados ao doente em agonia? Que tipo de estratégias € que desenvolve quando...

neste processo de cuidados?
Entrevistado: Estratégias como? Onde quer...

Investigador: Estratégias, tanto pode ser a nivel de gestao de alguma... de sentimentos,

de intervencbes, de cuidados...

Entrevistado: Eu acho que estes doentes o que precisam é... de nao ter dor, estarem
devidamente medicados. Oh pa depois € ter 0 nosso carinho, ter 0 nosso apoio, ter o
nosso... pronto! Uma mao amiga, saber... Eu sou-lhe sincero eu j& sou enfermeiro a uns
anos, eu acho que n6s como funciona este servico e 80-90% dos servicos de
internamente no nosso pais, ndés ndo temos muito tempo, eu ndo tenho muito tempo para
sentar com um doente e dizer-lhe “entao diga la, o que é que se passa? Porque é que

esta assim?” Nao tenho, porque ou faco isso ou fago as rotinas normais que tenho que



fazer e que estdo a assoberbar-me em trabalho e que eu ndo posso deixar de fazer, ndo
é! Nao posso deixar de dar a medicacdo, ndo posso deixar de alimentar os doentes, ndo
posso deixar de prestar cuidados... Se calhar esses doentes em fase terminal
precisariam de mais disponibilidade da nossa parte, podermos estar ali, podermos estar a
conversar com ele, se calhar ouvi-los, se calhar... Porque muitas vezes... Eu acho que
h& coisas que sdo muito simples, que eles... a eles pode querer dizer muito e que nos
nao conseguimos proporcionar porque se calhar nem temos a possibilidade de despistar
essas necessidades deles, ndo é! Coisas basicas, coisas simples, pra eles tém muita
importancia, ndo é! Eu ja tive, por exemplo, uma situacdo de um doente que tinha por
baixo da almofada uma estatuazinha do Sdo Bentinho, e eu com os cuidados de higiene,
pronto, ndo reparei e aquilo ja estava pra ir pré... para a lavandaria. “Oh ndo me mexa
nisso!”. “Oh Senhor desculpe, ndo tinha reparado!”. Para aquele doente era importante
aguela estatua, independentemente de nds acreditarmos ou ndo acreditarmos, nao é! Pra

ele, como pessoa era importante ter la aquilo, ndo é!
Investigador: Claro!

Entrevistado: Eu acho que a nds, como profissionais de salde cabe-nos o papel de

respeitar e aceitar aquela situacao!
Investigador: Claro, exatamente!

Entrevistado: E as vezes eu acho que pode haver coisas que sdo muito simples e que
até sdo faceis de nds conseguirmos proporcionar aos doentes. Muitas vezes nem
conseguimos despistar, ndo é! Porque nao temos tempo, porque cada vez reduzem mais
as pessoas, porque cada vez o trabalho € maior, os papéis e os computadores, partia-se
do principio que seria para simplificar, eu pessoalmente acho que nao veio simplificar

muito. Pronto, € assim!

Investigador: A familia é envolvida no processo de cuidados?
Entrevistado: Sim, penso que sim. Sempre que possivel, acho que sim.
Investigador: Quer desenvolver melhor essa questao?

Entrevistado: Pronto, eu acho que se os familiares estdo devidamente informados e o
doente esta devidamente informado e sabem que... que... pronto! Que o familiar esta mal
e que provavelmente, ndo ira... Deve ser envolvido porque la esta, eu acho que no fundo
vai cair tudo no mesmo, nao é! Eu acho... Estes doentes, o que eles num... Eu acho que
eles chegam a um ponto que ja nem tém... ndo pedem muito. Eles sé querem estar ali
com as pessoas que lhe dizem alguma coisa, ndo ter dores, estarem confortaveis.

Portanto, a familia muitas vezes vai-lhe proporcionar ao doente coisas que nés nunca



mesmo querendo e mesmo esfor¢ando, nds nunca Ihe conseguimos dar, ndo é! Quantas
vezes os doentes dizem “Estou a espera que venha ca s6 o meu netinho, deixe-mo entrar
SO pra Ihe dar um beijinho”. Sao coisas, se calhar simples pra nés, ndo nos custa nada

satisfazer a vontade do doente e se calhar pra eles vai, vai significar muito, ndo é!
Investigador: Claro!

Entrevistado: Agora, a familia eu acho que isso também é fruto agora da nossa
sociedade, ndo é! A gente vé que hoje em dia os filhos ndo tém tanto tempo para 0s pais
ja idosos e que estao se calhar em situagdes de internamento. VEm ao fim do dia, ao fim
do dia de trabalho e passam por aqui a correr e tém que ir e cada vez recorre-se mais
aos apoios sociais, aos lares, aos cuidados continuados, a essas situa¢des todas porque
as familias também nao tem... Nesta fase, que é uma fase extrema que é uma fase final,
se calhar a familia deveria estar mais atenta e estar mais disponivel mas também, é
sempre uma situagdo que € sempre condicionada com o tempo que eles podem oferecer
ao doente e qual é as condi¢gdes que eles podem... pronto! Tem que se jogar com...
Agora que a familia é importante nesse processo, ai isso, hdo ha davida nenhuma. E nés
sempre que possivel, acho que devemos proporcionar, englobar o doente e a familia
porque é uma fase complicada.

Investigador: Claro!

Investigador: Que sugestbes daria para que os enfermeiros experienciassem um menor

sofrimento no processo de cuidados ao doente em agonia?
Entrevistado: O que é que sugiro?
Investigador: Sim!

Entrevistado: Olhe, sugiro que nds tenhamos mais tempo pra esses doentes. Muitas
vezes, ndo é sb a dor fisica, porque a dor fisica € uma dor que se consegue controlar
grande parte através dos farmacos, ndo é! Pronto, é poder estar se calhar estar sentado
com ele e poder conversar com ele, o doente expor... desabafar um bocadinho. E néds
ndo temos, eu acho que eu ndo tenho muita experiéncia nesse campo, ndo é! Mas nos
servi¢cos de cuidados paliativos, ndo é! Pronto, os profissionais de saude tem que estar
mesmo disponiveis para, para o doente, ndo podem , ndo da pra dizer assim “Agora
deixe estar que eu agora tenho que ir dar o remédio aos seus colegas, depois ja
conversamos”, ndo é! Pra isso vamos deixar o doente se calhar a meio de uma conversa
que pra ele era importante e se calhar até estava a conseguir abrir-se com o profissional
de saude, se calhar ndo vai haver outra oportunidade pra ele expressar algum medo, ou

alguma situacdo que o esteja a constringir, ndo €! Acho que basicamente



€ isso. Porque em termos estritamente clinicos, ndo é! Em termos médicos, hoje em dia
ja ha uma vasta gama de farmacos e de analgésicos e de sedativos e de uma série de
coisas, nao é! E depois nao ha é pele! Sabe o que é pele?! Chegar I4 dar-lhe a méo, dar-
lhe carinho... NOs ndo conseguimos... Eu pessoalmente ndo consigo porque, pronto! A
gente esta assoberbada em trabalho, tenho outras coisas pra fazer e chegamos a um
ponto por muito estranho que pareca n0s comegamos a ser automatos a fazer as

coisas...

Investigador: Claro!

Entrevistado: N&o é, sente isso?!

Investigador: As vezes!

Entrevistado: E ndo é?! E complicado!

Investigador: E!

Entrevistado: Mas se ndo proceder assim, como € que vai fazer?!
Investigador: Claro!

Entrevistado: temos que ser um bocadinho assim! Agora é assim se em vez de
estarmos 2 enfermeiros com 40 doentes, tiverem 3, jA& ha mais tempo. Mas também
interessa saber se os enfermeiros se estiverem 3 realmente se vao rentabilizar esse

tempo, nao é!
Investigador: Pois!

Entrevistado: As vezes néo rentabilizam, a gente sabe disso, eu ja ando & 20 anos nisto,
nao é! E contra mim falo. Ndo sou nem de longe nem de perto melhor que os outros, ndo

é! Agora, eu acho que é isso!

Investigador: Que sentimentos e emocgdes experiencia no processo de cuidados a estes

doentes?

Entrevistado: E complicado. Eu acho que... E assim nés basicamente achamos que
quando os doentes entram nos hospitais que sdo para passarem uns dias e sairem e
melhor do que aquilo que entraram, ndo €é! Ultrapassarem o processo de doenca que
trazem. Estes casos, isso ndo se vai evidenciar. A maior parte das vezes os doentes ndo
saem com vida, ndo é! Portanto, nds temos que ser suficientemente abrangentes para
encarar essa situacdo, como uma situagdo normal. E ser4 que ndés tamos, estamos

preparados para isso?! N&o é!

Investigador: Pois!



Entrevistado: Por isso, se calhar é interessante esse tipo de formac¢édo na area, néo é!
Pra qué realmente achar que... pronto! Pra quem se interessar por esse campo. Porque
eu acho que nés ndo estamos muito, nés estamos mais preparados para tratar da
doenca, para ver o doente sair pelo pé dele e melhor do que o que chegou, ndo é! E
estes casos, muitas vezes, ndo € 0 que acontece, acontece o contrario. Nés muitas vezes
ndo estamos preparados, por isso é complicado. No fundo, a pessoa pode cair naquela...
naquela... “Este doente ja ndo ha nada a fazer’, que ha sempre alguma coisa a fazer,

nao é?!
Investigador: Hum, hum!

Investigador: Mas em termos de sentimentos e emocgdes, 0 que é que sente? Quando

cuida destes doentes?

Entrevistado: Eu acho que nds muitas vezes ja ndo... Nao sei, é diferente. Sdo doentes
diferentes, porque é como eu digo, nés ndo... nds nao nos podemos deixar cair na ideia
de que nédo ha nada a fazer a estes doentes, ndo é! Eu acho que é isso, porque se nés
deixarmos... Eu quando trabalhava no servigco de ortopedia eu sabia que o doente se
fizermos tudo direitinho, que o doente em 8 dias sai de canadianas, ndo €é! Este tipo de
doentes, ndo é assim! Mas eu ndo posso deixar de prestar cuidados com dignidade,
com..., proporcionar-lhe as coisas que o podem deixar feliz, até porque eles se calhar
nao vao ter tantos dias de vida assim, ndo é! Evidentemente que nds temos que ter uma
situacdo, nés mesmo profissionais de saude diferente de encarar esse doente de maneira

diferente. Pronto é isso!

Investigador: Pronto, ndo sei se quer acrescentar mais alguma coisa, referir alguma

coisa?

Entrevistado: N&o. Acho que deve continuar que faz bem tirar o mestrado nessa area,

porque ndo ha muita formacao ai nesse campo.

Investigador: Obrigada!
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1. REPRESENTACOES DOS ENFERMEIROS RELATIVO AO DOENTE EM AGONIA

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Doente em

Sofrimento

e Fisico

“E um doente que apresenta dor...” (E1)

“

. em sofrimento fisico... é um doente que esta constantemente
desconfortavel...” (E4)

“...um doente ... em que apresenta sinais de dor” (E7)

e Psicologico

“... em sofrimento psicolégico” (E4)

e Total

“E um doente que apresenta ... sofrimento ...” (E1)

“E um doente em sofrimento ...” (E2)

“E um doente em sofrimento ...” (E4)

“Um doente em sofrimento” (E5)

“ Supostamente é um doente que esta em sofrimento...” (E6)

“... ha situagbes em que por mais medicagao que eles fagam, a gente
sabe que eles estédo a sofrer...” (E8)

“Um doente que esta a sofrer” (E9)

“Em muito sofrimento” (E12)

Doente em

fase terminal

“... é uma fase terminal ... (E3)

“... 6 um doente... numa fase terminal...” (E6)

“E um doente que esta em fase terminal” (E10)
“... 6 um doente em fase final de vida...” (E11)

“E um doente que estd em estado terminal...” (E13)

Doente “...um doente... no fim da vida...” (E2)
moribundo “... um doente moribundo no final de vida” (E7)
no final de “... ndo ha a fase do p6s agonia ... a ndo ser a morte...” (E8)
vida “... 6 um doente em fase final de vida” (E11)
“... chegam a um momento que precisam de cuidados paliativos...”
. (E3)
e Cuidados o . . .
baliati “Um doente em agonia & um doente que precisa de muitos cuidados,
aliativos
para mim precisa de mais cuidados em relacdo a outro tipo de
doentes. Cuidados mais especificos...” (E10)
L “... precisam de medicagao que reduza a dor...” (E3)
e Terapéutica . L .
de alivi “... para mim um doente em agonia, é um doente que precisa ... de
e alivio
Doente que suporte minimo...” (E12)

necessita de
Multiplicidade
de Cuidados

e Conforto

“... chegam a um momento que precisam... pelo menos que o coloque
num conforto...” (E3)

“... é um doente que precisa de muitos cuidados...” (E8)

“... para mim um doente em agonia, € um doente que precisa ... é s
de conforto...” (E12)

“E um doente ... que precisa muito dos nossos cuidados...” (E13)

e Apoio

emocional

“... sdo doentes diferentes porque se o doente tém consciéncia de que
tem uma situacédo de saude que vai ter o fim préximo, se calhar isso
por si sO ja o pde mais deprimido, ja o p6e mais debilitado, ja o pde

mais labilidade emocional...” (E9)




“... para mim um doente em agonia, é um doente que precisa mais é
de apoio...” (E12)

Doente

vulneravel

“... eles chegam a um ponto que ja ndo pedem muito. Eles sé querem
estar ali com as pessoas que lhe dizem alguma coisa, ndo ter dores,

estarem confortaveis...” (E9)

Doentes sem

especificidade

“... 0 doente em agonia, ndo é um doente tipo... depende, ha uns que
precisam de umas coisas, outros precisam de outras... ha doentes
que tém dificuldades numa coisa, que tém problemas mais virados
para a familia, para a dor, outros tém dispneia... ndo ha casos tipicos

que a gente possa definir como estandardizados...” (E11)

O culminar da
evolucéo da
doenca

“... 0s doentes de medicina ndo passam por um momento de agonia,
eles estdo mal mas nédo é agonia, estdo mal... n6s ndo os vemos a

sofrer digamos assim...” (E11)




2. INTERVENCOES DOS ENFERMEIROS PARA PROPORCIONAR MELHOR CUIDADO AO

DOENTE EM AGONIA

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Proporcionar
conforto

fisico

“

... promovemos o conforto” (E1)

“

... proporcionar o maximo de conforto...” (E2)

“

... posicioné-lo varias vezes...” (E2)

“

...proporcionar sempre o conforto ao doente...” (E3)
“... Os posicionamentos em vez de ser de 3 em 3 horas, de 2 em 2
horas...” (E3)

“... cuidados de conforto essencialmente...” (E4)

“... a gente posiciona e passado 2 minutos j& ndo esta bem... e se for
preciso virar 10 vezes a gente vira...” (E4)

“... se for preciso fazer mais uns cuidados de higiene a gente faz...”
(E4)

“Tudo que favorega o conforto do doente em primeiro lugar...” (E5)

“... 0 doente em agonia é mais uma necessidade de conforto...” (E6)
“... medidas de conforto, de bem-estar... medidas... que podem ser
S0 o simples posicionamento” (E7)

“

...preocupo-me mais é com o conforto, o possivel...” (E8)

“

... deixar o doente confortavel o mais possivel...” (E11)

“

... manter o conforto...” (E12)

... tudo o que ele necessita... desde higiene, a terapéutica, o apoio

que ele necessita a dor...” (E13)

Gerir ador

“Avaliamos a dor, avaliamos o estado do doente...” (E1)

“ ”

.. alivio da dor... ficar sem a dor o maximo de tempo possivel...
(E2)

“... incido essencialmente no alivio da dor...” (E4)

“... o doente em agonia é mais uma necessidade de ... alivio da
dor...” (E6)

“... combate a dor...” (E9)

“... poder manter a dor controlada, esse estado controlado...” (E12)

Proporcionar

dieta a gosto

“... tentar que eles comam e principalmente que estes doentes nao
comem quase nada, dar a dieta a gosto...” (E2)

“... ndo ficar a fome até morrer... ha muitos doentes que n&o
conseguem comer... principalmente os doentes paliativos...” (E2)

.. atendemos sempre que possivel as preferéncias alimentares do

doente dentro do possivel...” (E11)

Proporcionar
apresenca
da familia

“... proporcionar que a familia esteja com eles...” (E2)
“... sempre que possivel tentamos que a familia esteja presente... se
o doente ndo pode ir para casa, que esteja no servico acompanhado

por familiares...” (E11)




Harmonizar o

ambiente

“... evitar demasiado barulho na sala. Nos tentamos as vezes quando
os doentes estdo assim nessas fases terminais pér em quartos
sozinhos para que a morte seja...” (E2)

.. manter um ambiente sereno essencialmente...” (E12)

Administrar
terapéutica
de alivio da

dor

. administramos analgesia prescrita...” (E1)

.. gerir medicagao de analgesia em SOS...” (E2)
“... a medicagdo da-la direitinha... as vezes os médicos colocam o
paracetamol e tramal de 8 em 8 horas, em vez de ser um 8-16-24,
intercalar no meio a medicagéo...” (E3)

“... todo o resto vem em sequéncia das prescricbes médicas que a
gente obrigatoriamente tem que as fazer...” (E4)

“... se estiver em fase dolorosa administragdo de medicagéo ...” (E5)
“... dar resposta as prescrigbes...” (E6)

“Intervengbes farmacologicas prescritas para alivio da dor...” (E7)

medicagdo sempre que possivel para eles estarem

sossegados...” (E11)

Apoiar
emocionalme

nte

“... satisfazer os ultimos pedidos do doente...” (E2)

“... prestar o apoio psicolégico se for um doente que ainda esteja
consciente/orientado. Eu por norma falo sempre com o doente porque
eu acho que se eles tiverem uma palavra amiga também alivia, que
esta ali alguém para ajuda-los...” (E5)

“...Quantas vezes os doentes dizem «Estou a espera que venha ca sé
0 meu netinho, deixe-mo entrar sé pra lhe dar um beijinho». S&o
coisas simples para ndés, ndo nos custa nada satisfazer a vontade do

doente e se calhar para eles vai significar muito...” (E9)

Encaminhar
para UCP

“

nés encaminhamos para o0s cuidados paliativos... através da
EGA... doentes que estao em estados terminais que nao é possivel
mais cuidados... que necessitam de estar internados no meio
hospitalar... doentes que vao e vém, precisam de outros cuidados
para permitirem conforto...” (E3)

“... 0s doentes sdo encaminhados para os cuidados paliativos que nos
déo resposta...” (E3)

“... existem os cuidados paliativos, normalmente as equipas ja sdo
vocacionadas...” (E7)

“... € uma éarea que para mim os paliativos, meia desconhecida!
Apenas 0s encaminhamos e mais nada... através do processo da
EGA... agora temos uma resposta mais rapida com a unidade que

abriu em Braga...” (E10)

Apoiar no
processo do

luto

“... prestamos apoio a familia...” (E1)

“... parte-se do principio que a familia ja tem conhecimento que o
doente esta em fase terminal, se ndo tiver naquela altura comeca-se a
aperceber do estado do doente. Normalmente vai-se falando, vai-se
alertando...” (E2)

“Apoiar sempre a familia, explicar-lhe sempre as situagdes o mais




possivel para eles entender...” (E3)

“... a familia precisa de tempo e precisa de mais disponibilidade da
nossa parte. As vezes até para expressar 0s sentimentos que nem
sempre conseguem verbalizar, que nem sempre vém disponibilidade
da nossa parte... tém muitas davidas, muitos sentimentos a flor da
pele...” (E6)

“ temos o papel de preparar a familia que ndo esta
consciencializada para o estado de saude do doente... durante a visita
vamos falando com os familiares... Muitas vezes temos familiares
presentes quando ocorre a morte do doente e também temos que dar
apoio a familia...” (E7)

“... vamos tentando calmamente enquanto o doente esta internado
indo falando com os familiares...” (E9)

“...a minha intervencdo é no apoio a familia, no tentar confortar a

familia...” (E12)

“... é tentar corresponder ao que a familia necessita de nés, deixando
que se exprimam, que digam o que sentem, tentando ajudar nesse
sentido... inteira-los das situagbes... saberem o tipo de doente... que
tém a frente, a situagdo, o que é que se vai passar, se eles estdo ou
ndo preparados para viver aquela situacdo, tentar encaminhar e

ajudar nesse sentido...” (E13)




3. ESTRATEGIAS MOBILIZADAS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE CUIDADOS AO

DOENTE EM AGONIA

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Dando carinho

“... eu tenho um certo carinho pelos doentes... e isso acho que se
acaba por se transmitir no relacionamento enfermeiro-doente...”
(E4)

“eu acho que os doentes o que precisam é... ter o nosso carinho,

ter o nosso apoio... uma mdo amiga...” (E9)

Demonstrando “... se nés mostrarmos... respeito pelo doente, ndo aquela coisa de
respeito ter pena, mas o respeito...” (E4)
Utilizando a “... 0 ouvir o doente, o ouvir a familia acaba por nos aliviar

escuta ativa

também... estive la presente quando eles precisaram...” (E4)

Usando o humor

“... sou sempre alegre, uso muito a brincadeira e tento fazer muito
rir... muitas vezes os doentes referenciam que s6 por estar assim,

até ja se abstrai e até passam melhor o tempo...” (E5)

Usando o toque

“... gosto de chegar ao pé do doente e por a médo no ombro e dizer
«se precisar eu estou aqui» ou as vezes nem € preciso falar, basta
passar pela cara um carinho e eles sentem que nos estamos ali e
que se precisar... um gesto diz tudo, temos que respeitar aquele

momento...” (E5)

Disponibilizando-

se

“

. mostrar alguma disponibilidade para o doente, mostrar que
estamos ali para o ajudar, para aliviar, para aquilo que ele
precisar...” (E6)

“

esses doentes em fase terminal precisariam mais

disponibilidade da nossa parte, podermos estar ali, podermos estar

a conversar com ele, se calhar ouvi-los...” (E9)

Dando

privacidade

“

. Se 0 servico permitir também deixamos permanecer aqui a
familia, também se estiver disponivel as enfermarias que tiverem
menos camas para permitir mais privacidade...” (E7)

“... 0 servigo ndo esta preparado para ter um doente em fase de
agonia... por isso ndo posso mobilizar grandes estratégias... além
de correr um biombo e pouco mais, corro as cortinas, isolar mais o

doente, mais nada...” (E10)

Satisfazendo
necessidades

“... quantas vezes o0s doentes dizem «Estou a espera que venha ca
s6 0 meu netinho, deixe-mo entrar s6 pra lhe dar um beijinho». Sao
coisas, se calhar simples para nés, ndo nos custa nada satisfazer a
vontade do doente e para eles vai, vai significar muito...” (E9)

“... sempre que possivel atender dentro das nossas possibilidades
e tentar junto com outros profissionais que as necessidades do

doente sejam atendidas ou satisfeitas o mais possivel...” (E11)

Estando

presente

“... medidas... pode ser a presenga de algum familiar, até a nossa
presenca...” (E7)
“... eu acho que as pessoas quando estdo a sofrer muito... estao a




espera de qualquer coisa, e as vezes necessitam que a gente lhe
diga que pode ir, que vai bem, deixa tudo resolvido... e as pessoas
morrem... resulta um bocado nisso de dar essa tranquilidade a
pessoa, de abandonar o que esta preso cé e o que 0 mantém cé e
0 mantém naquele sofrimento ... as vezes precisam de uma voz
amiga a dizer-lhe isso sem ser um familiar que o vem ver, que nao
€ capaz de dizer para o deixar, para o abandonar porque também

vai sentir a falta dele...” (E12)




4. PERCECAO DOS ENFERMEIROS RELATIVO AO PAPEL DA FAMILIA NO PROCESSO DE

CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Oferece um
sistema de
apoio

inadequado

Falta de

preparacdo

“... ndo acho que a familia esteja muito preparada para tomar conta
dos seus doentes, dos seus familiares...” (E6)

Falta de

motivagao

“... depende da vontade da familia... ha familias que ndo gostam de
apreender nem querem e sentem assim um bocadinho de barreira,
sdo intervengdes de enfermagem que as familias ndo querem mexer
e porque ja esta no fim do tempo e néo vale a pena apreender...” (E2)
“... para ja ha muitos familiares também que né&o quer...” (E8)

“... muita familia ndo quer muito ser envolvida num plano, no
processo de cuidados desta natureza... acho que as pessoas evitam
muito... poucas sdo as pessoas que querem acompanhar o doente

nesta fase...” (E12)

Limitagbes
fisicas

“... primeiro temos que perguntar a familia, porque ha familias que
néo conseguem...” (E4)

“... a familia tem-nos aqui no hospital, nés € que temos que tratar
deles, e eles também ndo querem prontos, estar muito a tratar,
porque para ja acham que ndo sabem...” (E8)

Indisponibilida
de

“... depende da disponibilidade da familia e se querem participar...”
(E7)

“... é sempre uma situagdo que é condicionada com o tempo que a
familia pode oferecer ao doente e qual as condi¢cbes que eles
podem...” (E9)

Medo

“

. agora os cuidados especificos, como os posicionamentos, alivio
da dor, normalmente ndo colaboram tanto. Também tém um

bocadinho de receio de mexer nos doentes...” (E7)

Sofrimento

“...também lhes custa (familia)... o estar mais envolvidos...” (E8)
“... as pessoas ja estdo a contar que vai acontecer aquilo, que o
doente vai falecer... s6 que nunca ninguém esta preparado e na hora
é sempre uma situagéo dificil de ultrapassar... acho que é muito dificil
os familiares aceitarem... s6 mesmo quando houver aquela situagao

de rutura é que eles conseguem vivenciar essa...” (E9)

Desresponsab

ilizacdo

“... a familia de certa forma, ndo é toda... acham que néo, que nao
deve ser envolvida nos cuidados... agora com a situacdo dos
cuidados continuados a familia ja pensa que é uma solugdo para...”
(E5)

“... cada vez mais n6s vemos que ndo so nestes doentes em agonia,
em doentes de medicina familia

mesmo em geral, a

desresponsabiliza-se do cuidar dos doentes...” (E6)




“

. é uma fase extrema que é uma fase final, se calhar a familia
deveria estar mais atenta e estar mais disponivel ... cada vez recorre-
Se mais aos apoios sociais, aos lares, aos cuidados continuados...”
(E9)

Oferece um
sistema de
apoio
adequado

Maior
conhecimento

do doente

“... a familia é que conhece o estado geral do doente...” (E3)

Apoio
emocional

“... a parte do apoio emocional, a familia normalmente esta la...” (E7)
morrer numa instituicdo... pode estar muito bem cuidado, mas ndo
tem ninguém conhecido... ndo tem ninguém do sangue, ndo tem
ninguém que lhe dé carinho, uma palavra amiga. S6 os familiares é
que Ihe podem dar...” (E8)

“... familia muitas vezes vai-lhe proporcionar ao doente coisas que
nés nunca mesmo querendo e mesmo esforgando, nés nunca lhe
conseguimos dar...” (E9)

“... saber que a familia é importante alivia o doente, o sossega...”
(E11)

“... facilita-nos que a familia esteja mais tempo com eles, ja ajuda o
doente...” (E13)




5. ESTRATEGIAS MOBILIZADAS PELOS ENFERMEIROS PARA ENVOLVER A FAMILIA NO
PROCESSO DE CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Alargamento
do horério de

visita

“... quando um doente esta em fase terminal, nés tentamos sempre
facilitar as visitas, para que estejam o0 mais tempo possivel com o
utente...” (E1)

“... permite-se uma visita mais alargada se os familiares assim o
desejarem, se houver condigbes permanecem o tempo todo com o0s
doentes...” (E7)

“... as vezes facilita-se um bocadinho mais até que eles estejam
durante horas que ndo séo as normais de cuidados ou de visitas, para
eles participarem em determinados cuidados como a alimentagao,
porque é mais facil eles comerem com alguém que lhes é familiar do

que connosco...” (E13)

Promovendo
a
participacéo

nos cuidados

“

. hé familias que gostam de cuidar, se o doente tem sonda
nasogastrica ddo alimentagdo e gostam de apreender...” (E2)

“A familia é sempre envolvida logo que queira... quando estamos a
posicionar, muitas vezes a gente chama para nos ajudar a
posicionar... prestar cuidados connosco...” (E3)

“... através de ensinos... marcamos horas para ajudar a dar o banho,
para mobilizar... como é que se dé uma alimentagéo por gavagem... é
sempre com ensinos estruturados,, ensinos programados... muitas
vezes quebramos a nossa dita rotina... para conciliar os ensinos com
a disponibilidade da familia” (E4)

“... no posicionamento se estdo familiares... pergunto sempre ao
cuidador se me quer ajudar, estar ali a participar. Tento sempre
integrar a familia...” (E5)

“... se os familiares estdo devidamente informados e o doente esta
devidamente informado e sabem que o familiar estd mal e que
provavelmente, ndo ira... devem ser envolvidos... a familia é
importante nesse processo... e sempre que possivel, acho que
devemos proporcionar, englobar o doente e a familia porque é uma
fase complicada” (E9)

“... ha os que tém disponibilidade, uns até se oferecem para estar
presentes, para participar nos cuidados... higiene, mobilizagéo,
alimentagé&o...” (E11)

“...envolve-los mesmo nos proprios cuidados que ndés temos aqui

desde o alimentar, do posicionar, a higiene...” (E13).




6. ESTRATEGIAS DE COPING ADOTADAS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE

CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

CATEGORIAS | SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Evitamento

“... eu tento criar uma barreira... e tento passar para tras das costas
mas muitas vezes é dificil... € muito dificil criar estratégias que nos
facilite esse relacionamento...” (E4)

“... tento ndo me envolver demais, porque se ndo isto afeta-nos
psicologicamente... ndo me posso  envolver realmente
emocionalmente... custa-me é evidente, ndo sou insensivel...” (E5)

“... nés temos que saber separar as coisas € 0 nao envolvermos
emocionalmente com a situacéo, talvez seja uma soluggo...” (E5)

“... tentar afastar-se um bocadinho emocionalmente porque se nao
nés chegamos a uma altura que ndo aguentamos...” (E8)

“... sou muito frio, mesmo a comunicar 0 0bito eu sei que sou muito
frio. Os anos protegeram-me...ndo posso estar a envolver-me...eu
acho que a familia tem que perceber-se exatamente no momento em
que o doente morreu. Nao vale a pena andarmos com rodeios. Déi-a a
quem doer... quanto mais depressa a familia viver o luto melhor se
poée...” (E10)

“... agora acabamos por, ndo é estar distantes mas é sempre que
possivel tentar distanciar...” (E11)

“... somos humanos e também evitamos um bocadinho envolvermo-
nos demasiado nas situagées... ndo tenho muito jeito para as fases,
»

porque a gente também se resguarda um bocadinho do sofrimento
(E12)

Fuga

“Criar uma certa capa porque ver o doente a sofrer é terrivel para
mim...” (E4)

“... também batemos com a nossa prépria defesa em relacdo a este
tipo de doentes...” (E6)

“...n6s tentamos centrar mais na parte técnica e de fazer aquilo que
realmente podemos, mas depois... fujo um bocadinho a essa parte do
luto, deixo mesmo para a familia...” (E8)

“... muitas vezes nés fazemo-nos fortes e somos agressivos porque é

uma forma de nés nos protegermos...” (E12)

Abstrac

ao

“

. temos que nos abstrair, ndo podemos vivenciar realmente o
processo de luto... porque senédo ndo saia daqui do hospital direita...

para ndo me perturbar psicologicamente também...” (E5)

Conspiragao

do silén

cio

“... acho que nunca me deparei com nenhum doente a dizer-lhe uma
coisa dessas. Alguns sabem e vao nos dizendo e uma pessoa vai «oh,
ndo diga isso, ainda falta muito tempo, vai ver que ultrapassa», mas
dizer assim diretamente a alguém que nédo esteja convencido é muito

complicado...” (E2)




Aceitagdo da
morte como

positiva

“...tento separar as coisas e ver o lado positivo da situagéao.
Possivelmente aquela fase de sofrimento acabou talvez fosse
melhor...” (E5)

“... pensamos que numa situacdo dessas pode ser o alivio da doenca
realmente com a morte... se calhar para o doente néo interessa estar
ali mais umas horas agoniar e quanto mais depressa acontecer, acho
que nos leva a pensar que para o doente é o melhor de facto...” (E8)




7. NECESSIDADES SENTIDAS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE CUIDADOS AO

DOENTE EM AGONIA

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Ter suporte no

alivio da dor

e Centrado no

doente

“... ter uma avaliagdo da dor... mais direcionada para o doente para
controlarmos melhor a dor pelo menos na dltima fase da vida...”
(E1)

e Avaliagédo

Sistematica da

dor

“... ter uma avaliagao da dor mais frequente...” (E1)

e  Minimizar o

estado de
desconforto

“... que esteja com a dor controlada...” (E2)

“... minimizar o seu estado agoénico... que aquele momento néo seja
assim tdo doloroso...” (E5)

“... sdo doentes que requerem ... mais meios de controlo da dor,
apesar de nos usarmos aqui alguns meios farmacologicos...” (E7)
“... auséncia de dor ou o minimo de dor possivel...” (E9)

“... se o doente refere dor ou estado de desconforto que se tomem

medidas nesse sentido e que sejam atendidas...” (E11)

Existir trabalho
em equipa e

em associagao

“... isso as vezes também ndo depende de nés, também depende
um bocadinho da parte médica. As vezes eles estdo em sofrimento,
néo tém medicagéo prescrita, nem medicagdo para a dor... estamos
a vé-los sofrer, mas também ndo conseguimos as vezes nem
controlar a dor...” (E1)

“

nés ndo podemos fazer pelo menos a intervengdo
medicamentosa que eu acho que é eficaz... a nossa parte chega a
um limite... a gente pode coloca-los mais confortaveis, mais
serenos, um ambiente mais acolhedor, mas num doente que esta
com dor, precisa de outros cuidados... o que mais me incomoda é a
gente referir ao médico que o doente esta desconfortavel, esta a ter
um final de vida desagradavel e ndo ser atendido... as intervengées
quando néo séo eficazes, sGo mesmo para despachar...” (E11)

“... 0 suporte médico poderia ser-nos facilitado ... a gente acha que
poderia auxiliar e ndo temos apoio médico nesse sentido... a
enfermagem para além de dar s6 o apoio técnico, farmacoldgico ndo
além... estamos limitados as técnicas

pode ir nossas

independentemente de termos conhecimentos para poder

desenvolver outras coisas...” (E12)

“... temos que ter uma estrutura ... psicolégica forte...” (E4)

Ter apoio “... nés para tratarmos bem dos outros, também temos que estar

psicologico bem... ndo somos maquinas... cada vez mais sentimos falta de
apoio...” (E8)

“Mais disponibilidade... ndo temos muito tempo para estar presentes

Ter com o doente... muitas vezes o doente e a familia precisa de mais

disponibilidade

tempo... disponibilidade de tempo para estar presente para

satisfazer até mais as necessidades da familia do que propriamente




do doente...” (E6)

“... disponibilidade, sdo doentes que requerem mais tempo...” (E7)
“ esses doentes em fase terminal precisariam de mais
disponibilidade da nossa parte, podermos estar ali, podemos estar a

conversar com ele, ouvi-los...” (E9)

Favorecer a

presenca da

“... acompanhamento da familia que normalmente o servigo pelas

condigées ndo permite...” (E7)

Existir amili “... a presenca da familia seria o ideal mas muitas vezes ndo ha
amilia
infraestruturas possibilidade de proporcionarmos isso...” (E9)
adequadas “...a necessidade de privacidade também néo temos...” (E6)
Favorecer a B . L
o ... em termos de estrutura fisica, que ndo sdo se calhar para estes
privacidade ,
doentes as melhores...” (E9)
“... a politica de saude muitas vezes também n&o ajuda, néo
. permite...” (E6)
Existir ) . . . . L, .
. “... ha uma série de coisas que se calhar até seria facil
politicas de ) )
id proporcionar-lhe, mas que pela estrutura, pelo sistema, pelas
saude
i regras, pelas normas... as vezes ndo é facil conseguir satisfazer...”
ajustadas
(E9)
“... ndo temos legislagdo que diga... se ha desconheco...” (E10)
“... ndo ha um numero suficiente de enfermeiros para prestar os
cuidados ao doente em agonia... muitas vezes também nao temos o
namero suficiente de enfermeiros para estar mais envolvidos nessas
situacdes. As vezes os doentes em agonia prestamos os cuidados
mas depois sdo um bocadito mais esquecidos. Nao reagem a
estimulos, estéo la sossegaditos...” (E3)
“... ndo podemos passar tanto tempo com os doentes porque temos
outros doentes a requerer cuidados...” (E7)
Existir “tempo cada vez é menos...poderiamos dar mais ao doente e ndo
recursos conseguimos...” (E8)
humanos “... ndo temos tempo porque cada vez reduzem mais as pessoas,
ajustados porque cada vez o trabalho é maior... nés ndo temos muito tempo,

eu ndo tenho muito tempo para sentar com um doente... ndo tenho
porque, ou fago isso ou fago as rotinas normais que tenho que fazer
e que estdo a assoberbar-me em trabalho e que ndo posso deixar
de fazer... nés nem temos a possibilidade de despistar
necessidades que estes doentes apresentam... coisas basicas,
coisas simples, que para eles tem muita importancia...” (E9)

“Falta de tempo porque tenho outros doentes aos meus cuidados...”
(E10)

Ter formacgéao
em cuidados

paliativos

“... 0s cuidados paliativos neste momento sdo para mim , é assim
uma area...” (E3)
“... ndo temos muita formagdo em relagéo a isso...” (E6)

“Eu acho que é muito mais a nivel da formagao psicolégica... ndo




temos muita formagdo em relagdo a ajuda-los a viver aquela fase, a
vivencia-fa...” (E13)




8. DIFICULDADES SENTIDAS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE CUIDADOS AO

DOENTE EM AGONIA

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Avaliar a dor

“... se 0 doente ndo se consegue expressar e ndés ndo sabemos até
que ponto é que conseguimos avaliar bem a dor...” (E1)

“... a gente pede muito a colaboragdo aos médicos para pedir
colaboragéo para a consulta da dor...” (E3)

“ temos uma médica anestesista que vai respondendo
pontualmente as solicitagbes dos colegas... temos doentes que...
apresentam mais dificuldade, algumas vezes com sintomas de

neoplasias...” (E9)

Promover

conforto

“... Torna-se complicado satisfazer as necessidades do doente e
promover o conforto que ele necessita...” (E1)

“... favorecer o conforto do doente...” (E5)

“Proporcionar-lhe o maximo de conforto...” (E9)

“... manté-lo confortavel. Para mim a minha dificuldade as tantas é
proporcionar esse conforto dentro das minhas limitagbes...” (E12)
“... apoio que nés temos que dar aos doentes a nivel psicolégico...”
(E13)

Ver sofrer

“Vé-los com sofrimento... para mim é dificil ver os doentes em
agonia, sem ter a dor controlada...” (E2)

“... ndo gosto nada de ver seja em que doente for é dor...” (E11)

Saber
comunicar

assertivamente

e Dar respostas

assertivas

“... se h& muitos familiares que aceitam bem o nosso trabalho e
gue sentimos recompensados, outros ndo! Outros ndo, ainda estao
sempre mas é... claro que a gente sabe que também a situagdo
deles ndo é boa e € um escape, mas por outro lado, para nés
também as vezes ¢ dificil de gerir isso... a gente sente que ndo tem
culpa nenhuma e que estamos a levar contudo em cima...” (E8)

“... sermos assertivos e transmitir confianga, transmitir segurancga,
para que a pessoa também se sinta melhor...” (E12)

“... Eu necessito essencialmente é sentir que a familia esta a
perceber o processo em que o doente esta a passar e ter as
palavras certas para Ihe puder explicar o que ele esta a passar e
para que a familia consiga aproveitar os momentos que tém com o

doente...” (E12)

e Dar mas

noticias

“

. € dificil preparar o doente... eu sinto dificuldade... dizer-lhe
«olhe esta quase» isso é muito complicado...” (E2)

“... as questbes que os doentes nos pbe... a gente tem que dar uma
resposta que ndo é aquilo que eles querem ouvir... saber que a
resposta que vamos dar causa sofrimento ndo s6 no doente como
na familia...” (E4)

“... 0 doente muitas vezes nem sabe o que é que lhe esta a
acontecer... a informagéo do estado de satde é reduzida ou muitas

vezes nula. O doente sabe que esta mal, mas ndo sabe que vai




morrer... eles tém sempre aquela esperanca e ndo somos nés que
comunicamos... a familia apercebe-se porque fala muito connosco,
mas a comunicacao oficial ndo parte da nossa parte. Ndo nos compete
dar esse tipo de informag&o quando existe o envolvimento com outros

profissionais...” (E11)

Dar

confianga

“

. um doente que muitas vezes ndo sabe porque é que lhe esta
acontecer isso... se o doente ndo estiver informado dele se calhar
ainda é mais complicado aceitar...” (E9)

“O lidar com o doente, o explicar-lhe a situagdo, o tentar dar apoio...
deixar que ele exponha o que esta a sentir, de tentar ajudar nesse
sentido... o doente consequir estar a vontade e eu conseguir ter um

suporte psicologico suficiente para ajudar...” (E13)

Enfrentar a

familia

“... O enfrentar a familia...” (E4)

Modelo
biomédico

“... as vezes o0s médicos ndo estdo muito sensibilizados para o estado
agonico e a dor... ndo se preocupam muito na parte do conforto, da
medicagdo para a dor... investem muito em medidas que n&o
precisam... em fases terminais ja ndo necessitam dessas
intervengées...” (E3)

“... a parte médica ... ndo olha para os doentes assim tdo bem quanto
isso...” (Eb)

“... ndo interessa muita medicagdo, ou muitos exames... as vezes
acho que se exagera um bocadinho nos exames... um doente em
agonia é tratar o basico... muitas vezes ddo medicacdo para prolongar
o sofrimento que a gente sabe que é mais umas horas, mais um dia,
mas se calhar ndo lhe vai trazer nada , nem ao doente nem a
familia...” (E8)

“... 0s cuidados que aquele doente naquele momento precisa sejam
atendidos tanto por mim, tanto pelo médico... que ndo se tomem

medidas invasivas...” (E11)

Falta de
privacidade
por
condicdes
fisicas

inadequadas

“... muitas vezes a familia propée ficar ca e nés nao temos condi¢cées
de deixar ficar, permanecer a familia...” (E7)

“... ha familias que se calhar até querem ficar, numa situagdo terminal
mesmo que as vezes € de horas, ficar por exemplo durante a noite,
néo temos condigbes... as enfermarias assim ndo da condi¢bes para
ter uma situaco...” (E8)

“... acho que aqui o nosso hospital também ndo esta assim muito,
muito vocacionado para esse tipo de situagdo... as condigbes fisicas
... hdo sdo assim as ideais... ha pequenas coisas que até ndo seria
muito dificil nés conseguirmos satisfazer, sé que ndo temos condi¢des
para isso...” (E9)

“... ndo ha uma sala para p6r um doente que esteja em fase terminal,
ndo tem espaco onde acolher, onde falar com um familiar em
particular...” (E10)




“... falta muito nos cuidados hospitalares... um quarto para pér as
pessoas que estao em estado agoénico ou em sofrimento... em que a
familia pudesse estar ao pé e ndo estivessem que estar sobre os
olhares atentos das outras pessoas...” (E12)

Lidar com as

emocdes

“... ¢ mesmo na parte relacional que a mim me incomoda, que me cria
um certo obstaculo e umas certas dificuldades...” (E4)

“... normalmente perante um doente em agonia temos outros
sentimentos... mexe mais connosco...” (E7)

“... as minhas dificuldades sdo em termos afetivos... ninguém gosta de
ver o estado agénico...” (E12)

“... emocionalmente nés também acabamos por nos envolver muito! E

né&o é facil para nés também lidar com estas situagbes...” (E13)

Responder
as
necessidades
efetivas do
doente

“... n6s temos que encontrar dentro das nossas capacidades resposta
a essas necessidades que os doentes apresentam e as vezes nao é
muito facil...” (E9)

“... a fase que o doente esta a passar, tenha o maior apoio possivel,
que esta ali mas que esta apoiado, estd com alguém que consegue
ajudar, que consegue dizer o que € certo naquele momento sem dar

demasiadas esperangas...” (E13)

Défice de

formacéo

“

. hés também provavelmente ndo estamos despertos para isto...
comegamos a passar um bocadinho ao lado disso... acabamos por
n&o pensar tanto nesse envolvimento...” (E8)

“... eu também néo tenho formagao nessa area...” (E9)

“ J

. € uma area que para mim, os paliativos, meia desconhecida...’
(E10)
“... eu ndo tenho muita formagdo em relagdo a isso. Sentar e ouvir e

deixar que ele exteriorize é uma coisa, agora a partir dai...” (E13)

Né&o-
aceitacdo da

morte

Medo da
propria

morte

“... 0 processo de luto para mim é das coisas que me custa a aceitar,
porque para mim o aceitar o fim da vida...” (E4)

“... s8o doentes que... faz-nos pensar muito em nds e na nossa
familia. E quando nos pée a pensar em tudo...” (E8)

“... ndo sou capaz (de trabalhar o lufo com o doente)... eu nego,
continuo a negar que vai morrer... eu ndo lido bem com a morte...”

(E12)

Medo do

sofrimento

“

. é terrivel para mim a gente pensar que acaba a sua vida em
sofrimento quando deveria ao menos acabar a vida junto da sua

familia com algum bem-estar...” (E4)




9. SENTIMENTOS/EMOCOES SENTIDOS PELOS ENFERMEIROS NO PROCESSO DE CUIDADOS

AO DOENTE EM AGONIA

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Tristeza

“Tristeza, tristeza, basicamente ¢ isso...” (E1)

“Surge-me sempre tristeza...” (E2)

“... alguma tristeza porque a nossa sociedade ainda ndo esta muito
adaptada a estes estados...” (E3)

“... tristeza. Deixa sempre aquele sentimento de pena...” (E7)

“... tristeza...” (E8)

“... ficamos tristes, abatidos com a situagdo a volta da familia, da
pessoa em si. Basicamente é uma situagdo de tristeza...” (E11)

“Sdo momentos muito tristes... entristece-me muito que a familia ndo
participe nos cuidados ao doente...nem que seja S6 para segurar a
mao...” (E12)

Angustia

“... quando um doente esta em fase terminal, quando est4d naquela
fase mesmo perante a morte, eu pessoalmente fico as vezes
emocionada, dependendo também do doente e da relagdo que temos
com os doentes... ndo é muito facil...” (E1)

“Depende do doente, depende da afinidade que a gente ja tem com o
doente de outros internamentos, da longevidade do doente enquanto
nosso doente... tem muito a ver com as afetividades que a gente vai
desenvolvendo com o doente...” (E6)

“... por muitos anos que a gente trabalha, a gente fica sempre afetada
com o sofrimento dos outros. Independentemente das pessoas ndo
nos serem nada acabam muitas vezes de ser quase da nossa familia,
porque passam aqui muito tempo. Pessoas que tem internamentos
consecutivos e a gente conhece a degradacdo do seu estado até
chegar a esse estado...” (E12)

“... claro que alguns doentes que nos custam mais. Ha outros que nédo

devido ao envolvimento...” (E13)

Sofrimento

“... depende do tipo de sofrimento que as pessoas estdo a ter... as
vezes ha pessoas que estdo ai a penar...6 complicado vé-las tanto
tempo e sem morrer...” (E2)

“... foi das situagbes que a mim mais me fez sofrer... vivenciar a morte
para mim é terrivel, bem como, este sofrimento da agonia... é terrivel
para mim ver o dia-a-dia destes doentes que lutam horas apds horas,
dias apds dias, lutam contra a morte, lutam com um sofrimento...” (E4)
“... s8o doentes que me custa muito a tratar... apesar dos anos... ha
coisas que a gente ndo consegue deixar de sentir... € bom que ndo se
deixe de sentir, que também ndo somos maquinas...” (E8)

“... acho que sofro muito quando as pessoas estdo a sofrer. Eu vivo
muito o sofrimento das pessoas... vivo muito o sofrimento dos

doentes... apesar dos anos todos que trabalho eu digo sempre que




quando as pessoas morrem eu choro, e continuo a chorar...” (E12)

Alegria

“

. as vezes quando a gente faz tudo para promover conforto traz
alegria...” (E3)

Revolta

“... é revoltante ser-se enfermeiro e deixar-se morrer seja quem for,
sempre tive a ideia que a enfermagem era para salvar pessoas e nao
era para deixa-las morrer...” (E5)

“...revolta...” (E8)

“... nés basicamente achamos que quando os doentes entram nos
hospitais que séo para passarem uns dias e sairem melhor do que
aquilo que entraram. Ultrapassarem o0 processo de doenga que
trazem. Estes casos isso ndo se vai evidenciar. A maior parte das
vezes os doentes ndo saem com vida...” (E9)

“... a gente ao ficar revoltado e as vezes saio do servigo até zangado
guando nés vemos que alguma coisa que nés tentamos fazer, que
nao foi eficaz... o que mais me incomoda no doente, é o doente ter
uma dor muito forte...” (E11)

“...as vezes nao é sofrimento que eles estdo mas também o que vai
céa dentro, eles pensarem um bocadinho ao que chegaram, que estéo
sozinhos, que ndo querem saber deles e que até preferiam morrer em
casa e estdo num hospital longe de tudo e de todos e ligados a nédo
sei quantos fios... porque se esta a prolongar uma vida que néo tem
sentido e eles as tantas nem a querem, mas ninguém lhe

perguntou...” (E12)

Impoténcia

Morte do

doente jovem

“... quando sdo pessoas mais de idade é uma coisa diferente, agora
guando é pessoas mais jovens toca sempre muito mais...” (E2)

“... impoténcia... impoténcia sobretudo quando sdo pessoas novas...
uma pessoa de idade a gente sabe que tem que morrer... se ndo for
da doenca, é da velhice ou é de alguma coisa, mas quando s&o
pessoas novas de facto é muito complicado, é dificil de gerir...” (E8)
“... tudo depende, se for uma pessoa nova com filhos pequenos como

ja acontece... nés ficamos tristes...” (E11)

No alivio do

sofrimento

“... a gente sente-se um bocado impotente no sentido de o que fazer?!
Como fazer da melhor maneira?!...” (E12)

“... eu sinto-me impotente... a gente esta ali sabe que os desfechos
ndo vao ser bons e por muito que a gente fale alguma coisa, nunca é
o suficiente... isso cria em nds, em mim um sentimento de
impoténcia... a gente reflete sempre «serda que ndo podia ter feito
mais alguma coisa», mesmo eu sabendo que o que eu fiz era o0 que
eu deveria ter feito, era o que eu fiz e que se calhar até cheguei ao
limite e ndo havia mais nada a fazer, eu questiono-me sempre se
realmente era aquele o caminho, se ndo era! Se ndo podia ter feito um
bocadinho mais...” (E13)




Preocupacéo

“... é uma situagdo que ja ndo ha mais nada a fazer e entdo a gente
até pode pensar que esta ali a perder tempo... esta ali a gastar um
tempo numa pessoa que ja ndo vai ter hipdteses de melhorar... é um
doente que... dé muitas preocupacées...” (E8)

“... nés ndo podemos deixar cair na ideia de que nao ha nada a fazer
a estes doentes...ha sempre alguma coisa a fazer... ndo posso deixar
de prestar cuidados com dignidade, proporcionar-lhe as coisas que o
podem deixar feliz, até porque eles se calhar ndo véo ter tantos dias
de vida assim...” (E9)

Frustracéo

“... é um doente que... da muitas frustragées...” (E8)

Conformismo

“

. uma pessoa depois quando vai tendo experiéncias de vida de
morte de familiares comega a enfrentar isto de maneira diferente...
desde que o0 meu pai morreu, isto ja ndo me diz tanto, jA ndo me sinto
tanto... uma pessoa comega a ficar mais calejada, mais forte e ja vai
tolerando mais... com a propria idade também uma pessoa vai
tolerando mais, vai-se tornando mais forte... claro que se sente
sempre, o sofrimento deles é muito...” (E2)

“... eu acho que a experiéncia, que o passar dos anos a gente acaba
por se acostumar... que nos vais tornando mais experientes e a
aceitar melhor certas situa¢des que quando a gente esta a comegar €
dificil...” (E4)

“ »”

. esse tipo de processo é natural e temos que saber espera-lo...
(ES)

“... acho que todos os enfermeiros que tratam deste tipo de doentes,
ja tém situacdes anteriores que lhes permite resolver os seus
problemas. H& uma maturidade, vivéncias pessoais que vao tendo,
que depois nos da estaleca para gente no fundo cuidar e sem
propriamente ter um sofrimento que nos afete pessoalmente...” (E6)
“Isto se calhar no inicio era diferente, agora a gente tem muitos anos
ja ndo é a primeira vez, a gente acaba por criar uma certa barreira...”
(E11)




10. SUGESTOES DOS ENFERMEIROS PARA VIVENCIAREM MENOR SOFRIMENTO NO PROCESSO

DE CUIDADOS AO DOENTE EM AGONIA

CATEGORIAS | SUB-CATEGORIAS UNIDADES DE ANALISE
“Nao sei o que lhe responder a isso...” (E2)
“... acho que néo existem sugestées...” (E5)
“... eu acho que nao ha assim nada que nos proteja em relagéo a isto
Sem~ por muito que se faga... Acho que depende muito das nossas
sugestdes

vivéncias psicoldgicas... depende muito de cada um de nés, como
vivemos um bocado as emogBes e também como nos envolvemos

pela situagédo...” (E13)

Formacéo em
cuidados

paliativos

“... haver uma formagdo nos cuidados paliativos para envolver todos
os profissionais de saude para o estado agonico dos doentes...” (E3)
“Nao sei até que ponto alguma formagédo também no cuidar destes
doentes, uma formagdo mais direcionada pudesse depois ajudar a
que os enfermeiros gerissem melhor as suas experiéncias...” (E6)

“... é interessante esse tipo de formagdo na area... porque eu acho
gue ndés ndo estamos muito preparados, nds estamos mais
preparados para tratar da doenca, para ver o doente sair pelo pé dele
e melhor do que o que chegou. E estes casos, muitas vezes ndo € o
que acontece...” (E9)

“... fazer agbes de formagdo para tentar compreender o processo de
luto, o processo do doente, o processo de agonia, tentar arranjar
estratégias medicamentosas... tentar compreender o que se estéa ali a
passar para tentar ultrapassar melhor e perceber as fases e o que
esta a acontecer... s6 conhecendo o processo é que a gente pode se
aperceber se esta a errar ou se ndo esta a errar... as pessoas
tentarem-se informar sobre o tema e estarem aptas em terapéuticas
alternativas...” (E11)

“... sugiro sempre muita formagdo. Acho que falta muita formagéo
para nos prepararmos. A nds ensinam-nos muitas técnicas e ndo nos
ensinam a lidar com sentimentos e com pessoas... nés lidamos com

pessoas, e com pessoas huma situagdo de fragilidade...” (E12)

Melhorar

infraestruturas

“... poderiamos criar condigbes, isso partiria da instituigdo, como por
exemplo, enfermarias especificas se um doente estivesse em agonia
para poder estar com a familia, ser acompanhado...” (E7)

“... dotar o servico de condi¢cdes para os familiares estar com o
familiar até a hora da morte... 0s servigos deveriam ter realmente um
quartinho em que isso pudesse acontecer, os familiares, quem
quisesse ficasse acompanhar...” (E8)

“... a presenga da familia 24 horas... criar um espaco, que é 0 que 0s
hospitais ndo tém para o doente em fase de agonia... que se a familia

quisesse podia estar 24 horas presentes...” (E10)




“

. Sedar o mais possivel os doentes nessa fase... seja a situagdo

que for... em que o doente esta cheio de dores e esta desconfortavel

Sedacé&o . o .
liativa e o facto de estar ali sem se poder mexer ja € muito desconfortavel e
ba doloroso... sedar o doente, o pé-lo a dormir, o p6-lo sem dores ou
com menos dores acho que seria realmente o ideal...” (E8)
“... termos mais tempo com o doente...” (E8)
“... sugiro que nés tenhamos mais tempo para os doentes... poder
Ter mais estar se calhar estar sentado com ele e poder conversar com ele, o

disponibilidade

doente expor... desabafar... expressar algum medo, ou alguma
situacdo que o esteja a constringir... os profissionais de saude tem
que estar mesmo disponiveis para o doente...” (E9)

Ter apoio
psicolégico

“

. ndo ha... muitas vezes disponibilidade emocional... para tratar
bem dos outros, temos que estar bem connosco proprios e sentir-nos
bem no posto de trabalho...” (E8)

“... nés também precisamos de falar as vezes do que sentimos... Eu
acho que deveriamos ter apoio psicoldgico... falar com alguém sobre
o assunto, nem que fosse terapia de grupo... falar sobre o que nés
sentimos para sentir que as outras pessoas também sentem e ver
como é que elas passam a situagdo... como é que atuam em
determinada situagcdo para a gente também treinar a nossa maneira
de ser...” (E12)

Apoio das
equipas de
saude da ECCI

“... deveria existir apoio das equipas de saude dos cuidados de saude
priméarios para que estes doentes possam morrer no seu domicilio.
Assim prestando apoio ao doente e a familia, de certeza que teriamos
condicbes para os ter em casa... ter apoio sobretudo de
enfermagem... morrer com dignidade é morrer acompanhado em casa

se possivel com os familiares...” (E8)

Equipas com
habilidades e
competéncias
humanas para
lidarem com o
doente em

agonia

“... tem a ver um bocado com a personalidade de cada um de nés, e
h& pessoas que sdo muito mais sensiveis, outros enfermeiros se
calhar ttm uma capacidade e uma postura perante a doenga e
perante o sofrimento que conseguem ultrapassar com mais
facilidade...” (E4)

“... h4d pessoas que gostam deste servico, ha outros que n&o
gostam... ndo somos todos iguais...” (E11)

“...também tem a ver com as experiéncias das pessoas pessoal... tem

muito a ver connosco, com a nossa maneira de ser...” (E12)




