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“Lentamente, inclino-me sob o peso da impoténcia.

Sinto-a na minha propria vida e vivo com ela no meu trabalho.
O segredo consiste em ndo a temer e ndo fugir dela.

Os moribundos sabem que ndo somos Deus.

Pedem apenas que ndo os abandonemos’.

Sheila Cassidy (1988)



RESUMO

A morte e o processo de morrer sdo ainda nos dias de hoje uma problematica de
dificil abordagem que gera nas pessoas uma multiplicidade de sentimentos e uma
complexidade de atitudes, que influenciam a postura em todo o processo de
cuidar. Quem assume o compromisso de cuidar no domicilio durante o processo
de morrer, tem que primeiramente ultrapassar obstaculos pessoais, redefinir

prioridades e atender a pessoa como um todo.

Tendo por base a tematica central deste estudo “O Processo de morrer no
domicilio” constitui-se como objectivo: compreender a operacionalizacdo do
processo de morrer no domicilio, tendo como finalidade contribuir para a
sensibilizacdo da sociedade e comunidade cientifica para a necessidade de

acompanhar o processo de morrer no domicilio, dignificando a morte.

Estudo de natureza qualitativa, desenvolvido numa perspectiva fenomenologica,
recorreu-se a entrevista semi-estruturada como técnica de recolha de dados em
que os participantes eram familiares cuidadores da pessoa em fim de vida que
residiam na area de influéncia do ACES Céavado Il Gerés/Cabreira. Os dados

obtidos foram submetidos a analise de contetudo segundo Bardin (2011).

Os resultados sugerem que cuidar de um ente querido no domicilio durante o
processo de morrer representa para os familiares cuidadores uma actividade
imersa em dificuldades e exigéncias pelo fato de existir uma falta de cobertura
assistencial por parte dos cuidados de saude primarios e pela desarticulacdo
existente entre os diferentes niveis de cuidados, estando muitas vezes as familias
entregues a si propria, sem apoio, acompanhamento e atencdao. Porém, a maioria
dos familiares considera que cuidar no domicilio durante este periodo da vida,
permite-lhes elaborar o seu processo de luto e dignificar a morte. Revelam que
algumas pessoas em fim de vida, vivem os seus Uultimos dias repletos de
sofrimento e dor, e procuram adotar estratégias como o toque, a presenca
continua, as manifestacées afectivas e a comunicagdo oral, como forma de

promover o conforto.

Sobressai deste estudo a necessidade de uma mudanca no paradigma de cuidar,
devendo este ser centrado na pessoa, na familia e na satisfacdo das

necessidades desta unidade a cuidar. S3o0 necessarias equipas de saude



presentes, disponiveis e dedicadas, com formacdo em cuidados paliativos para

que o processo de morrer no domicilio seja uma realidade.

PALAVRAS-CHAVE: processo de morrer; domicilio; familia da pessoa em fim de

vida.

Maio de 2014



ABSTRACT

Nowadays, death and the dying process are still very difficult to address and
therefore, creates a multitude of feelings and a complexity of attitudes on people,
which influence posture throughout the care process. Who is committed to caring
at home during the dying process, must first overcome personal obstacles, reset
priorities and meet the person as a whole.

Based on the central theme of this study, "The Process of dying at home" the main
goal of this thesis is: to understand the operationalization of the process of dying
at home, aiming to increase society's and the scientific community's awareness to
the necessity of monitoring the process of dying at home, therefore dignifying
death.

This qualitative study, developed under a phenomenological perspective, resorted
to a semi-structured interview as a technique for data collection in which
participants were family caregivers of the person at the end of life who lived in the
area of influence of the “ACES Il Cavado Gerés / Cabreira”. The obtained data
were subjected to content analysis according to Bardin (2011).

The outcomes from this work suggest that caring for a loved one at home during
the dying process is for family caregivers an activity immersed in difficulties and
requirements, because there is a lack of health care coverage by primary health
care and a disconnection between the different levels of care. As a consequence
of this, families are often left on their own, without support, monitoring and
attention. However, most families caring at home believes that this period of life
allows them to cultivate their grieving process and dignified death. It is revealed
that some people live their last days filled with suffering and pain, thus the family
adopts strategies such as touch, continuous presence, affective manifestations,

oral communication, in order to promote comfort.

From this study arises the need for a paradigm shift in care, which must be
centred on the person, the family and in meeting the needs of this unit to care.
Health teams present, available and dedicated are necessary, trained in palliative
care for the dying process at home to become a reality.
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INTRODUCAO

Até cerca de metade do século XX, os cuidados de saude eram orientados no sentido de
restituir, sempre que possivel, saude ao doente, cuidando-o com compaixdao e com
ligacOes afetivas Encarava-se a cura, a cronicidade das doengas e a morte com
naturalidade, aceitando-se o “destino” que estava reservado para a vida da pessoa
(Pacheco, 2004). Porém, com os desenvolvimentos tecnolégicos, cientificos, culturais e
sociais ocorridos na segunda metade do século XX, que se repercutiram ao nivel da
saude, nomeadamente, no que se refere a diminuicdo da taxa de mortalidade e
morbilidade, originou um novo fendmeno no mundo ocidentalizado: as doengas cronicas

evolutivas e terminais, alterando por completo a visdo da morte e do processo de morrer.

A morte passou a ser entendida como um fracasso dos profissionais de saude, deixando
de ser um processo natural para se radicar na responsabilidade humana. A intensidade
da luta pela procura da cura de muitas doencgas, assim como, a utilizacdo de meios
sofisticados, conduziu, de algum modo, a uma cultura de ‘negacdo da morte”, de
“triunfalismo herdico sobre a mesma’, de “ilusdo de pleno controlo sobre a doenga (Neto,
2010a,p.1). Em nome de uma esperanca tudo € permitido, mesmo prolongar
inapropriadamente a vida. A morte foi marginalizada e reprimida, retirada do meio social,
tornada andénima. Passou da intimidade e familiaridade da casa para a imensidao
hospitalar, ocorrendo de forma solitaria, escondida e muitas vezes desumanizada. O
hospital tendo sido concebido para tratar situacdes agudas, curaveis ou melhoraveis, nao
corresponde de forma satisfatéria as exigéncias desta nova fungao (Osswald, 2013). Em
suma, nao ha nos hospitais espaco para morrer, pois a sua cultura organizacional nao
esta orientada para garantir um processo de morrer condigno, renegando este para
segundo plano.

Cuidar da pessoa em fim de vida exige uma assisténcia multidimensional norteada pelos
padrdes de qualidade da ordem dos enfermeiros, para que haja um apoio real e efectivo
as necessidades efetivas da pessoa, oferecendo assim, cuidados de qualidade ao tempo
que Ihe resta. Para isso sdao necessérios cuidados paliativos.

Em Portugal, a resposta organizada no ambito dos cuidados paliativos € ainda
insuficiente e distribuida de forma nao equitativa em todo o pais, estando a populagéao
entregue maioritariamente aos cuidados generalistas, que embora importantes nao estao

vocacionados para cuidar no processo de morrer.

Ao efectuarmos a revisao da literatura verificamos que o nivel de resposta em cuidados

paliativos referentes aos cuidados domicilidrios, € ainda muito deficitaria, ficando os
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familiares que desejam acompanhar e dignificar a morte do seu ente querido no domicilio,
entregues a si proprios.

Salientamos que vivenciar o processo de morrer € para a familia e para a pessoa que
esta no término da vida um momento Unico, delicado, que deve ser vivido em plenitude e
com dignidade. Para isso, € necessario que os profissionais de saude, reconhegcam que
nem sempre € possivel curar, mas que podem “construir um processo de morrer
humanizado e individualizado preservando assim, o valor da identidade pessoal”
(Cerqueira, 2010, p. 15). Assim, sdo necessarios cuidados de acompanhamento que
visem a dimensao fisica, psicolédgica, social e espiritual para a construgdo do bem morrer

no domicilio.

Nesta conformidade, pareceu-nos pertinente efectivar o estudo “O Processo de Morrer no
Domicilio”, no qual emergiu a seguinte questdo de investigacdo: Como se operacionaliza
0 processo de morrer no domicilio? de modo a contribuir para a sensibilizacdo da
sociedade e comunidade cientifica para a necessidade de acompanhar o processo de

morrer no domicilio, dignificando a morte.

Com o intuito de dar resposta a questao de investigacdo, enunciamos o objectivo geral:
Compreender a operacionalizagdo do processo de morrer no domicilio. Tendo como foco
0 processo de morrer € a compreensao da sua dinamica, constituiram-se os seguintes

objectivos especificos:

e |dentificar como a familia experienciou o processo de morrer no domicilio;

e |dentificar os aspectos que influenciaram o processo de morrer no domicilio;

e Identificar a percepgao dos familiares acerca do processo de morrer no domicilio;

e |dentificar as expectativas que os familiares tinham acerca do acompanhamento
dos profissionais de saude no processo de morrer no domicilio;

e Identificar os constrangimentos com que se deparou a familia, no processo de

morrer no domicilio.

O presente estudo sera apresentado em trés partes. A primeira esta organizada no
sentido de conceptualizar o objecto de investigacao através da fundamentagéo tedrica
que permite situar a area tematica em estudo. E uma abordagem com o objectivo de
compreender a morte e processo de morrer integrado no processo de cuidar da pessoa

em fim de vida no domicilio.

Na segunda parte é problematizado o objecto de estudo através da argumentagao
sistematica da pertinéncia e importancia da realizagdo do mesmo. Seguidamente é
apresentado o decurso da investigacdo empirica, fundamentando o desenho do estudo,
os referenciais tedricos e metodolégicos adotados, efetuando uma descricdo o mais
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completa possivel do percurso metodolégico desde a recolha até a anélise dos dados. A
apresentagado e analise dos resultados obtidos sdo também explanadas nesta parte do
trabalho.

A terceira parte é constituida pela discussdo dos resultados, em que se efetua uma
comparagdao dos dados emanados da nossa investigacdo com dados de estudos
anteriores, no sentido da complementaridade. Sao também apresentadas as conclusées,
limitagbes e implicagcbes do estudo, onde novos problemas se revelam dotados de
pertinéncia para serem objecto de novas pesquisas.

Ao longo do estudo optamos por utilizar o descritivo de pessoa em fim de vida e nao de
doente terminal, porque a histéria de vida da pessoa ndo termina com a sua morte,

permanece no pensamento e no coracdo das pessoas que com ele partilharam

momentos Unicos.
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PARTE 1

0 PROCESSO DE MORRER NO DOMICILIO



1. MORTE E O PROCESSO DE MORRER AO LONGO DOS TEMPOS

“Se reflectirmos sobre a morte e a impermanéncia,

Comegamos a dar significado a nossa vida’.

Dalai-Lama (1998)

A morte como acontecimento universal € a Unica certeza da condigdo humana e traduz-
se em um grande mistério acerca da qual se levantam inimeros questionamentos. Talvez

por esta condigao, se tenta manter a consciéncia de finitude em estado de laténcia.

Ela é um verdadeiro processo, uma sequéncia de fendbmenos que gradualmente se vao
operando nos diversos 6rgaos e sistemas de manutengao de vida. No sentido bioldgico, a
morte pode ser entendida como um acontecimento definido no tempo, determinada pelos
métodos cientificos disponiveis: electrocardiograma e electroencefalograma (Cerqueira,
2010).

No entanto, para nés profissionais de saude que acompanhamos e vivenciamos a morte
dos outros, ndo podemos encarar a morte como um momento Unico, definivel, mas antes,
procurar entender a morte para além do processo biolégico e enquanto construgéo social.
Desta forma, é importante conceber a morte como um processo € nao como um fim, em
que este pode ser vivido de formas distintas, de acordo com os significados que cada
pessoa atribui ao longo da sua construgdo pessoal. Corroborando esta afirmacao
Pacheco (2004, p. 25) citando J. Gevaert, escreve:

“Nao é somente o corpo que morre; é o homem que morre. O homem todo, corpo e
alma, inteligéncia e liberdade, compromisso e amor vé-se arrastado e levado pela morte.
A morte fere 0 homem no coragdo mesmo da sua existéncia pessoal e interpessoal, ja
que o corpo é a mediacdo de qualquer expressao e realizacdo do homem. Pode-se e

deve-se falar verdadeiramente de uma morte humana”.

Compreendemos assim que este processo € individual e mais complexo do que se
valoriza. Fazendo uma breve retrospectiva, desde os tempos remotos que tentamos
preservar o corpo, realizar homenagens aos que morreram, ditar regras de conduta
adequadas aos enlutados de forma a nao perturbar o que possa persistir da vida de
quem morreu e tragar crengas, mais ou menos elaboradas, em torno da vida depois da
morte (Bowlby, 1998).

De acordo com Trindade Lopes (1989, 1991) no “Livro dos mortos”, o mais antigo livro
ilustrado do Mundo, em que a sua origem remonta a V Dinastia (aproximadamente 2345

19



AC), salienta que o morto deveria conhecer textos magicos de proteccao contra animais
necréfagos, entre outros. Salienta ainda, que “A magia das férmulas era de dois tipos:
operativa (produzindo determinados efeitos) ou defensiva (contra perigos varios). Por isso
0 “morto” no seu lento progresso para a “vida’, para o “céu’, para a “liberdade” ndo temia
as diferentes provas que teria de ultrapassar’ (Trindade Lopes, 1991, p.11).

Ariés (1988) salienta que (...) “a morte de um homem modificava solenemente o espago
e o tempo de um grupo social que podia estender-se a comunidade toda’(p. 309).
Identifica dois formatos sociais do morrer, como morte tradicional e morte moderna,
considerando que na sociedade hierarquica ocidental a morte de uma pessoa afetava
toda a comunidade, que participava ativamente dos ultimos momentos do moribundo
(Ibidem, 1975).

Mas quando comega o processo de morrer?

Pacheco (2004) afirma que o processo que conduz a fase terminal se inicia
habitualmente quando uma pessoa procura um meédico a fim de tentar compreender a
origem das suas queixas e de restaurar a saude e, ap0s varias consultas e exames
complementares de diagndéstico, recebe a noticia de “ser portadora de uma doenca
incuravel”. A partir desse momento, a pessoa passa a viver intensamente ligada a ideia
de morte iminente, reorganizando a sua vida em funcao das capacidades/incapacidades

da doenca.

E sem duvida, estas situagdes em que a fase terminal se prolonga por largo tempo, que
mais nos devem preocupar, porque sao geralmente acompanhadas de grande sofrimento
fisico, psicoldgico, social e espiritual. Responder as necessidades das pessoas em fim de
vida, implica antes de mais identifica-las, para assim atribuir significado a todo o processo
de morrer, na perspectiva da pessoa em fim de vida e da sua familia.

E, é nesta teia de complexidade do conceito de necessidades expressas e nao expressas
que é necessario valorizar o conceito de necessidade, uma vez que a partir deste se da
corpo a um programa de intervengcdo no sentido de conseguir 0 bem-estar de quem é
cuidado (Cerqueira, 2010).

Devemos assim, ter em atengéo, que a forma como a pessoa enfrenta a proximidade da
sua morte é unica, dependente de uma multiplicidade de factores, nomeadamente da sua
personalidade, da forma como no passado enfrentou situagbes de crise, do suporte
familiar que dispde, da sua compreensao do prognostico e da relagdo que estabelece
com os profissionais de saude, entre muitos outros que se podem conjugar das mais
variadas formas (Pacheco, 2004).
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Ajudar a morrer € um compromisso da Enfermagem, e o Cédigo Deontolégico do
Enfermeiro dedica um artigo especificamente aos deveres subordinados ao respeito pela
pessoa em fim de vida (art® 87), preconizando que, ao acompanhar a pessoa nas

diferentes etapas da fase terminal, o enfermeiro assume o dever de:

“defender e promover o direito do doente a escolha do local e das pessoas que deseja
que o acompanhem na fase terminal de vida; respeitar e fazer respeitar as manifestacoes
de perda expressas pelo doente em fase terminal, pela familia ou pessoas que lhe sejam

proximas; respeitar e fazer respeitar o corpo apés a morte” (Ordem dos Enfermeiros,
2003, p.125).

A alinea a) deste artigo remete-nos para uma analise da morte ao longo dos tempos,
onde poderemos constatar a inoperancia do direito da pessoa em fim de vida.

As distintas leituras sobre o processo de morrer e morte, tém determinado ao longo dos
tempos diferentes interpretacdes, e influenciado o modo como o processo de morrer € a

morte € enfrentada, assim como a forma de assisténcia a pessoa em fim de vida.

Aries (2010) apresenta-nos as perspetivas da morte em quatro épocas distintas, desde a
Idade Média até aos nossos dias, em funcdo das atitudes do homem perante a morte.

e A morte domesticada

Abrange cerca de um milénio. Na baixa Idade Média ndo se morre sem se ter tido tempo
de saber que se vai morrer, excetuando nas situagdes de morte subita ou devido a peste.
A adverténcia era feita por sinais naturais ou por convicgao intima, € ninguém tinha medo
da morte, tinham medo sim, de morrer sozinhos ou nao serem prevenidos a tempo da

sua morte.

Quando o moribundo pressentia o seu fim tomava as suas precaugoes, isto é, aguardava
serenamente no leito a sua morte, rodeado dos familiares, amigos e criancas. Apos
efetuar uma retrospetiva da sua vida, lamentava-se sobre as injusticas que esta Ihe havia
proporcionado e de seguida pedia perddao aos seus companheiros que rodeavam 0 seu

leito e que eram sempre em grande numero.

Eis que chega a hora de esquecer o mundo e pensar em Deus. A oracao declamada em
voz alta, subdividia-se em duas partes: a primeira em que o0 moribundo confessava a sua
culpa pelos pecados cometidos e pedia a remissdao dos mesmos, e na segunda parte da
oragao pedia a Deus a salvagao da sua alma.

Era neste momento que intervinha o Unico ato eclesiastico, a absolvicdo. O padre lia os
salmos, incensava 0 corpo e 0 aspergia com agua benta. Ap6s a ultima prece, mais nao

restava que aguardar a morte, e esta nao se fazia esperar.

21



Nesta época, verifica-se uma enorme simplicidade com os ritos da morte, que eram
aceites e cumpridos de modo cerimonial, sem caracter dramatico, sem movimento de
emocao excessivo. A morte era ritualizada, sagrada, comunitaria e enfrentada com
resignacao”...a morte era um acontecimento publico que comovia nos dois sentidos da
palavra, etimologico e derivado, ndo era apenas um individuo que desaparecia, mas a

sociedade que era atingida e que era preciso cicatrizar” (Ariés, 1988, p.309-310).

Um outro aspeto da antiga familiaridade da morte prende-se com a coexisténcia dos
vivos e dos mortos. Os antigos temiam a vizinhanga dos mortos e mantinham-nos
afastados, quer através dos cultos funerarios que tinham o objetivo de impedir os
defuntos de regressar e perturbar os vivos, quer situando os cemitérios fora das cidades,
a beira das estradas.

Porém esta tradi¢cdo veio a desaparecer, com o culto dos mértires de origem africana. A
partir do século VI, o clero contorna a tradigao, levanta o interdito e faz desaparecer a
distingdo onde se enterrava ad santos, (junto dos santos e préximo da basilica) e a
cidade até entdo interdita as sepulturas. Desta forma, a abadia cemiterial e a Igreja
catedral deixaram de ficar separadas.

Na Epoca Medieval, a Igreja era um edificio com um espago a sua volta. O cemitério era
a parte exterior da Igreja; o seu patio, adro ou atrium, onde os mortos eram enterrados.
Nesta época, e mesmo nos séculos XVI e XVII, apenas importava que 0s 0ssos ficassem
perto dos santos ou na Igreja, junto do altar. O corpo era confiado a igreja que devia
conserva-lo no seu recinto sagrado (Frias, 2001).

A Igreja e o seu atrio eram locais publicos. O cemitério deixou de ser apenas local de
sepultar passando a ser entendido e usado como local de asilo, construindo-se casas e
comércios. Ocorriam inumagdes, abriam-se timulos, levantavam-se cadaveres ainda nao

decompostos na sua totalidade, emanando cheiros nauseabundos.

No final do século XVII, aparecem sinais de intolerancia, o que contrasta com a
acomodacao que durou mais de um milénio. O espetaculo dos mortos em que 0S 0ss0s
estavam expostos a superficie nos cemitérios, impressionava os vivos que foram

deixando de se sentirem familiarizados com a ideia da sua prépria morte.
e A morte de si proprio

Durante a segunda Idade Média, isto €, a partir dos séculos XI-XII, verificamos
modificagbes subtis & visdo anteriormente esplanada, que vao conferir um sentido
dramatico e pessoal a familiaridade tradicional do homem e da morte. Esta familiaridade
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implicava um sentido coletivo do destino, e considerava-se uma forma de aceitacdo da

ordem da natureza.

Novos fenédmenos, que passaremos a descrever, se introduzirdo no interior da velha ideia
do destino coletivo da espécie, passando a preocupar-se na particularidade de cada

individuo.

A representacao do Juizo Final

Este fendbmeno sofreu profundas mudancgas, pois nos primeiros séculos do cristianismo
ndo existia julgamento nem condenacdo do Homem, sendo que os mortos que

pertenciam a Igreja e que a ela se confiaram seriam alvo da ressurreigao.

A partir do século Xll, tudo muda. Passa-se a falar da separagdo dos justos e dos
condenados, por meio de um julgamento e da pesagem das almas. “Cada homem é
julgado pelo balango da sua vida, as boas e mas agbes sao escrupulosamente separadas
nos dois pratos da balanga” (Arieés, 2010, p. 35). Tudo é registado num livro — liber vitae.

O Juizo Final passa a estar ligado & biografia individual, que sé acaba no fim dos tempos

€ nao no preciso momento da morte.

No quarto do moribundo

O segundo fendbmeno consistiu em situar o juizo ndo no Grande Dia, mas no quarto, em
redor do leito do moribundo. Este encontra-se deitado, rodeado de amigos e familiares,
mas algo diferente se processa. Algo que s é percecionado pelo moribundo e que este
contempla com pouco de inquietacdo e bastante indiferenca. Seres sobrenaturais
invadiram o quarto e aglomeraram-se junto da cabeceira da cama. De um lado a
Trindade, a Virgem e toda a corte celeste, no outro, Satanas e o exército de demaonios.
Deus ja nao aparece com os atributos de juiz, mas antes um arbitro ou testemunha.

Deus e a sua corte estao presentes para verificar como 0 moribundo se vai comportar no
decorrer da prova que lhe é proposta, antes do seu ultimo suspiro, e que vai determinar a
sua sorte na eternidade.

O moribundo revé toda a sua vida, tal como estd contida no livro, e a sua atitude de
repelir a tentagdo anulara de uma s6 vez todos os seus pecados, ou em contrapartida, se
ceder anulara toas as boas agbes. Esta derradeira prova substitui o Juizo Final. Esta
relac@o levou tempo a impor-se, mas nos séculos XIV e XV é definitiva, persistindo até ao
século XIX.
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Os autores espirituais, sob a reforma catélica lutaram contra esta crenca popular, uma
vez que nao era necessario a pessoa esforcar-se por levar uma vida virtuosa, pois a boa
morte resgatava todas as faltas. Foi necesséario esperar pelo século XX para que esta
crenga enraizada fosse dissipada.

O «transi» (o trespassado)

O terceiro fendbmeno que analisamos corresponde ao aparecimento do cadaver na arte e
na literatura. O horror da morte fisica e da decomposi¢ao € um tema familiar da poesia do
século XV e XVI. Este horror ndo esta reservado a decomposigao fisica post mortem,
mas sim intra vitam, na doenga e na velhice. A decomposi¢cdo € um sinal da ruina do

homem, e é ai que reside o sentido profundo do macabro.

As sepulturas

Este dltimo fendmeno diz respeito aos tumulos, ou mais especificamente, a
individualizagdo das sepulturas. Até ao século V, no império romano, todas as pessoas
tinham direito a um local de sepultura que era assinalado por uma inscrigcdo, porém, com
a entrega do defunto & Igreja, verifica-se que os cemitérios ndo passavam de sarcofagos

de pedra acumulados, anénimos.

A partir do século Xll, reencontramos as inscri¢cdes funerarias, mas estas placas sao mais
frequentes nos séculos XVI, XVII e XVIII, em que as nossas igrejas estavam inteiramente
cobertas delas. Traduzem a vontade de individualizar o local da sepultura e de perpetuar
nesse local a lembranca do defunto.

Porém, este ndo era o Unico meio para perpetuar a recordacdo, uma vez que 0S
defuntos, previam nos testamentos servicos religiosos perpétuos para salvacao da sua

alma.

No espelho da sua propria morte, cada homem redescobria a sua individualidade. Desde
meados da Idade Média, o homem ocidental rico ou letrado reconhece-se a si mesmo na

sua morte.

e A morte do outro

A partir do século XVIll, o homem ocidental tende a dar & morte, um novo sentido,
exaltando-a e dramatizando-a, mas ao mesmo tempo, ja se preocupa menos com a sua

prépria morte e mais com a morte do outro, cuja lamentacdo e saudade inspiram no
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século XIX e XX o culto dos tumulos e cemitérios. Persiste a ceriménia do defunto no
leito rodeado de uma multiddo de amigos e familiares, no entanto, a serenidade que
anteriormente caracterizava a morte é substituida no século XIX, pela emocédo, em que
0s presentes choram, rezam e gesticulam. Esta expressao de dor, é devida a uma nova

intolerancia em relagédo a separagao.

Este exagero no luto no século XIX é rico de significado, pois revela-nos, que o0s

sobreviventes aceitam a morte do outro mais dificilmente que a morte de si préprio.

Este sentimento estd na origem do culto moderno dos timulos e cemitérios, em que se
passa a ter acesso ao local exato onde o corpo foi sepultado, e que esse lugar pertence a

familia.

E no século XIX e XX, em que se ganha o habito de colocar flores nas campas.

e A morte interdita

Desde a Alta ldade Média até meados do século XIX, a atitude do homem perante a
morte mudou tao lentamente que as pessoas nao se aperceberam. Porém, nos ultimos

sessenta anos, assistimos a uma evolugao enorme de ideias e sentimentos tradicionais.

A morte, outrora tao presente, familiar, assistida, desapareceu, tornando-se vergonhosa e
interdita.

Na origem desta transformacgéo, encontra-se o excesso de protecdo dos familiares do
moribundo, que nao tendo capacidade para juntamente com ele enfrentar a gravidade do
seu estado de saude, oculta a verdade, iniciando-se a conspiragéo do siléncio.

Este novo sentimento que nos é dado a conhecer, recobre-se de novas atitudes
caracteristicas da modernidade: evitar o incbmodo e a emocgao demasiado forte as

relagbes mais proximas da pessoa, iniciando-se o processo de escamoteamento.

E entre 1930 e 1950 que a evolucgdo se precipitou, sendo esta aceleracdo devida a um
fenébmeno material importante: a transferéncia do local da morte. Ja ndo se morre em

casa no meio dos seus, mas antes, no hospital, sé.

A morte no hospital ja ndo é ocasiao para uma cerimonia ritual, presidida pelo moribundo
no meio dos seus familiares e amigos, a morte, passa a ser um fenémeno técnico obtido

pela paragem dos sentidos, isto €, declarada por uma decisao médica.

A ceriménia funebre continua a assinalar a partida, mas esta, assume um caracter

discreto e evita-se todo o pretexto para qualquer emocao. No seio familiar receia-se
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deixar exteriorizar a dor, por receio de impressionar as criangas. O luto é solitario e

envergonhado.

A morte converteu-se num tabu.

1.1. ETAPAS DO PROCESSO DE MORRER

As respostas emocionais e psicolégicas de adaptacdo ao processo de morrer diferem de
acordo com cada pessoa. Por se tratar de um acontecimento Unico, irreversivel e
definitivo na vida das pessoas, gera habitualmente uma grande intensidade emocional,
com um risco acrescido de importantes desajustes. Elisabeth Kibler-Ross, pioneira neste
campo de acao, julgou encontrar um padrao especifico de reagdes psicologicas que o ser
humano percorre a medida que a morte se aproxima. Estas fases ndao tém que seguir
sempre a mesma ordem, e podem ser fases de ida e volta, assim como uma pessoa
pode-se fixar numa fase dificultando todo o processo de adaptacdo. Referimo-nos as
seguintes fases:

- Negacdo e isolamento: consiste na dificuldade em aceitar cognitivamente e

emocionalmente a ma noticia. E um mecanismo de defesa comum, que leva as pessoas
a procurarem segundas opinides, na tentativa de provar que € engano. Esta atitude inicial
de choque podera dar lugar ao isolamento pessoal. No seguimento deste pensamento,
Kibler-Ross afirma que a chave para cuidar destas pessoas nesta fase, assim como nas
seguintes, é a escuta e a presenga amiga, e realga que enquanto profissionais, nao
devemos interferir no processo individual de consciencializa¢gdo do seu estado.

- Raiva: nesta fase a pessoa sente-se revoltada pela doenca estar a acontecer com ele.
Questiona porqué eu? Compreendemos certamente esta atitude de desespero, pois
terminar abruptamente as suas atividades, deixar as suas construgdes inacabadas gera
sentimentos de impoténcia. Esta raiva € expressa com as pessoas que estdo ao seu
redor, familiares, profissionais, que muitas vezes personalizam a situagdo. A nossa
atitude deve-se compadecer na tolerancia e compreender que é um processo de alivio

interior.

- Negociacao: tende a ser uma fase breve, em que a pessoa ao percecionar o futuro,
“negoceia” interiormente com uma entidade superior, normalmente Deus,
comprometendo-se a efetuar mudancas na sua vida. E uma forma de tentar superar a
ameaga do momento presente, redimensionando-a. Podemos encontrar nesta fase
pessoas que se martiizam e fazem promessas no sentido de remissdo de erros

anteriores. A equipa de saude deve estar atenta aos sinais da pessoa e tentar ajuda-lo a
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superar as culpas do passado e a culpa de ndo conseguir concretizar as promessas

atuais.

- Depressdo: Kibler-Ross considera que nesta etapa pode surgir dois tipos de
depressdao. A depressao reativa que esta relacionada com a incapacidade de dar
resposta a algum compromisso, as suas tarefas familiares ou algum pensamento que
atormenta a pessoa, e a depressao preparatédria, em que a pessoa experiencia um forte
sentimento de perda por compreender a inevitabilidade do percurso da doenca,
preparando-se para o fim. E uma fase de extrema tristeza, de dor pela separacdo dos
seus entes queridos, que pode ser manifestada por choro ou por isolamento. Nesta
etapa, o siléncio e a presenga amiga sdo fundamentais na ajuda a pessoa. Cabe aos
profissionais ajudar a familia a compreender, que o mais importante € a companhia ao
familiar, desencorajando manifestagdes de apelo ao animo, que prejudicam a caminhada
no despreendimento e aceitagéo do final da vida.

- Aceitacdo: se ajudado a ultrapassar as fases anteriores, a pessoa pode vivenciar um
estado de serenidade porque aceitou a sua morte. A presenga junto da pessoa em fim de
vida, nesta etapa, € muito rica emocionalmente e também significa 0 seu ndo abandono.
Os gestos valem mais que as palavras, basta um toque, um olhar. Nesta fase a familia
podera necessitar de maior ajuda (Kubler-Ross, 1998).

Numa outra perspetiva, Sporken, um dos mais importantes autores de bioética da
Europa, realizou um estudo idéntico ao de Kibler-Ross, mas num contexto social em que
existe a tendéncia para a ocultacdo da verdade e do estado de saude. Da sua analise
concluiu, que precedendo as fases supracitadas por Kibler-Ross, podemos encontrar
quatro novos estadios (Gafo, 1996, p.160-161):

- Fase de Ignoréncia: o desconhecimento da pessoa acerca da sua situacao clinica é

manifesto, embora a familia possa ja ter informagdes complementares;

- Fase de Inseguranca: em que ocorre uma alternancia no estado animico da pessoa,

passando por periodos de tristeza e angustia para estados de otimismo e esperanga na
recuperagao;

- Fase de Negacéo Implicita: a pessoa suspeita da sua situagdo, mas nega-a € nao quer

aceitar;

- Fase de Informacéo da Verdade: em que a pessoa deveria ser informado da sua real

situacéo.

Estes estudos constituem bons instrumentos para orientar a pratica daqueles que querem

ajudar genuinamente a pessoa em fim de vida. No entanto, devemos ter sempre em
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consideracao que sao apenas diretrizes de acdo, que cada pessoa tem atitudes préprias
que podem ser diferentes das descritas. E importante flexibilizar os conhecimentos e ndo
serem perspetivados como dogmas.

1.2.  HOSPITALIZACAO DA MORTE

Na atualidade, tudo se transformou. A morte deixou de ser encarada com naturalidade e
nao é mais entendida como um acontecimento que faz parte da vida das pessoas, mas
como um facto contrario a vida. Nesta mudanca foi determinante o progresso técnico da
medicina, que permitindo prolongar a vida e controlar grande parte das doengas, criou a
ideia de controlo sobre a vida e a morte. Nesta perspetiva, a morte atual € escondida,
vergonhosa, negada:

“...escondemos a morte como se ela fosse vergonhosa e suja. Vemos nela apenas horror,
absurdo, sofrimento inutil e penoso, escandalo insuportavel, conquanto ela seja 0 momento
culminante da nossa vida, o seu coroamento, o que lhe confere sentido e valor. Ndo deixa,
por isso, de continuar a ser um imenso mistério, um grande ponto de interrogacdo que

transportamos no mais intimo de nds.” (Hennezel, 2009 p.11).
E institucionalizada, sendo administrada pelo saber e instituicdo médica.

A transferéncia do local de morte para o hospital cria novos problemas, uma vez que é
exatamente em contexto hospitalar onde os profissionais de salude estdo mais

vocacionados para a cura, tecnicismo, esquecendo o acompanhamento no fim de vida.

Gorer (1965), no estudo que realizou em Inglaterra verificou que apenas um quarto das
pessoas enlutadas presenciou 0 momento da morte dos seus familiares mais préximos
no hospital; 70% das pessoas inquiridas nao tinha participado em qualquer funeral ha
mais de cinco anos; a pratica quotidiana era a de excluir criancas e adolescentes dos
funerais, mesmo quando se tratava da dos seus proprios pais e ocultar-lhes a verdade
sobre o sucedido.

Salienta Kubler Ross (1991,p.19) que “Morrer tornou-se um ato solitario e impessoal’”.

Como nos diz Barbosa (2003), é necessario devolver o sentido a morte, “reumaniza-la”, e
para isso € necessario compreender melhor as nossas relacbes com ela e tentar

melhorar a forma como a abordamos e lhe fazemos frente.

Neto (2010b) realca que a fase da morte é uma etapa de grande impacto emocional para
o utente, familia e profissionais. Um periodo de expressdao de sentimentos, de
despedidas, de conclusdes, de encerrar ciclos, o que carece de alguma intimidade e
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tranquilidade. O domicilio é certamente o local onde, todas estas tarefas melhor se

podem cumprir.

Cabe a nos profissionais de saude, prepararmo-nos para dignificar a morte, possibilitando
conforto e serenidade nesta etapa da vida. Para tal é necessario possibilitar que a pessoa
compreenda a sua doencga, ajudando-o na transicao da vida para a morte, e preparamo-

nos a nivel pessoal e profissionalmente para sermos mais efetivos.

1.3. A MORTE E AS RELIGIOES

Todas as sociedades possuem 0s seus préprios costumes e crengas acerca da morte.
Embora a ciéncia tenha tido um grande impacto na forma como as pessoas morrem,
pouco nos ensinou acerca da morte e de como nos entristecemos com ela. O declinio da
nossa capacidade para enfrentar a morte, arrastou consigo a confianga nos rituais que a
acompanham e seguem. A maior parte de nés, entende a religido como um conjunto de
regras fixas e imutaveis, uma fé exclusiva e incompativel com outras fés. Porém esta
visdo € enganadora, uma vez que todas as religibes do mundo mudaram o seu sistema
de crengas ao longo dos tempos, influenciadas pelas culturas por onde se expandiam,
permitindo assim que pessoas de diferentes religides coexistam numa mesma localidade
(Parkes et al, 2003).

A religido é uma estrutura partilhada de crencas e rituais, que conferem expressao a
preocupacodes de indole espiritual (Twycroos, 2001).

Como nos diz Parkes et al (2003, p.20) “ajudar as pessoas moribundas e enlutadas de
outras ragas e outros credos oferece-nos a possibilidade e o privilégio de aprender com
elas’.

Ao longo deste subcapitulo, analisaremos as diferentes visbes sobre a morte e o
processo de luto dentro de cada religido, com o objetivo de permitir uma maior amplitude
de conhecimentos sobre cada cultura, e desta forma, compreender aquilo de que outros
precisam de nos enquanto profissionais de saude.

Hinduismo

A religido hindu da india foi a primeira religido de grande escala que permaneceu até a
atualidade. Para compreendermos as crengas, atitudes e valores que os hindus tém
acerca da morte e do luto é sempre necesséario saber qual a sua pertenga quanto a
castas, regido e estatuto financeiro.
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Tradicionalmente nesta cultura, quando uma pessoa se encontra em fim de vida é muito
comum que a esposa e/ou parentes proximos se dediquem a rezar, jejuar e pedir ajuda a
astrélogos e outros, de modo a agradar aos deuses para que estes devolvam a saude a
pessoa doente. A familia e amigos permanecem junto a cabeceira do doente durante
todo o tempo. E dificil para os familiares aceitarem esta eventualidade com serenidade.

Quando a morte sobrevém e ocorre em meio hospitalar, o corpo é levado para casa sem
que se proceda, de preferéncia, a qualquer lavagem apos o falecimento. Este ritual de

lavagem com agua misturada com perfume sera levado a cabo pela familia.

As mulheres da familia apdés as suas ablugdes purificadoras vestem os seus trajes
funebres — saris brancos — que serao utilizados até ao primeiro aniversario de morte. A
vilva deixara de usar o sindoor vermelho- marca de casamento, que usou na zona
central da testa desde que casou, indicando uma mudanga abrupta no seu status.

Iniciam-se os doze dias das exéquias, doze dias de cerimdnia religiosa em casa.

Os filhos e netos do falecido rapam completamente a cabega, deixando apenas um
penacho no topo, uma vez que a tradicdo exige o cabelo como oferta para a alma que
partiu. Quando o corpo chega a casa ele é colocado no chao, tal como ditam os
costumes antigos, sobre um lencol, sendo coberto com um fino lencol branco de algodao,

permanecendo a face a descoberto.

Familiares do falecido, vizinhos, amigos e parentes participam nos encontros de oracao
orientados por sacerdotes, que ocorrem duas vezes por dia, ao amanhecer e ao
anoitecer. Para que possam participar é obrigatorio que a pessoa esteja em estado de

pureza fisica e espiritual. As criangas séo permitidas, ninguém tenta ocultar.

Neste processo de luto, algumas pessoas choram abertamente, outras murmuram
preces, recitando slokas dos textos religiosos sagrados. As mulheres, e em particular a
vilva, ao longo dos dias seguintes reinem-se para choros diarios, prantos, gemidos, e
nalguns casos o bater no peito tem um efeito terapéutico e surpreendentemente benéfico
no bem-estar da familia enlutada.

Ao longo dos doze dias alteram-se os padrbes alimentares para uma dieta estritamente
vegetariana que é preparada por amigos ou por uma equipa de cozinheiros contratada.

O cortejo funebre sai de casa sem que as mulheres da familia 0 acompanhem, que
embora chorosas e relutantes em se despedir do ente querido, acabam por voltar para
casa. O sacerdote da familia, a frente do cortejo, vai balougando um pote de barro que
contém a chama sagrada. Antes de entrar no crematério, o sacerdote “canta alguns
mantras, invoca os deuses, vira-se e oferece as preces aos quatro cantos da Terra,

solicitando béngaos para o repouso tranquilo da alma que parte” (Parkes et al, 2003,
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p.76). A pira sera acesa pelo filho mais velho e os familiares mais préximos aguardarao
até ao momento em que ouvem (ou pensam ouvir) o cranio a estalar, uma vez que uma
antiga crenga hindu afirma que nesse momento a alma da pessoa ¢é libertada. As cinzas
serdo submersas ao décimo segundo dia no rio sagrado, Ganges, a fim de assegurar a
salvagéo espiritual do falecido. Os mendigos serdo alimentados em sinal de tributo a
pessoa falecida.

E agendado o encontro de condoléncias publicas formais, sendo a notificagdo enviada
para todos os jornais nacionais, e ninguém que tenha conhecido o falecido faltara a esta

reunido, incorrendo na desaprovagao da comunidade.

Estas celebragdes sao financeiramente dispendiosas e quem é de casta inferior pode nao
ter dinheiro para suportar as despesas, pelo que poderdo ocorrer num empréstimo ou
serdo ajudados pela comunidade.

Judaismo

O Judaismo é a segunda religido de grande longevidade. Dois dos mais importantes
mandamentos desta religido, referem-se a honrar os mortos e reconfortar os individuos
de luto, no entanto, os costumes judaicos na altura da morte diferem de acordo com a
regido onde pertence e vive a pessoa. Desde a destruicdo do Grande Templo de
Jerusalém em 463 antes de Cristo, os judeus tém andado dispersos por todo o mundo.

Segundo esta religiao a morte de uma pessoa sé é significativa se a sua vida também
tiver sido significativa, e como tal, inerente a esta condigcdo surge como tradicdo o
testamento ético. Este documento apresenta o legado a familia, isto é, a declaragéo dos
desejos e sonhos da pessoa moribunda relativamente a familia, os valores que gostaria

de transmitir e os pensamentos e mensagens que gostaria de lembrar.

A morte é vista como o desenlace natural do ciclo de vida, e segundo o Talmude (alicerce
da lei judaica), ndo se deve atrasar ou apressar a morte, assim como também néo se
deve proceder a qualquer alteragdo do corpo evitando-se as autdpsias, uma vez que
segundo as leis judaicas o corpo é o reflexo da imagem de Deus. Quando uma pessoa
morre, a tradi¢do judaica acredita, que a alma paira perto do corpo e observa o funeral,
depois atravessa um processo de purificagdo que pode demorar entre dias a mais de um
ano, dependendo dos pecados da mesma, e posteriormente a este processo, a alma
“vivera” na presencga de Deus, num mundo de paz e felicidade.
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Para muitos judeus modernos, a imortalidade ndo € vista desta forma por meio da
imortalidade da alma, mas antes, por intermédio dos descendentes e dos nossos feitos e

realizacoes.

Relativamente ao processo da morte, quando a pessoa pressente o final préoximo, é
chamado o rabino para fazer uma ultima visita, ajudando o moribundo a recitar o Vidui,
prece de confissdo que permite a consciencializacdo da morte, e posteriormente recita o
Shema, oragdo fundamental no Judaismo que afirma a fé no Deus Unico, o Deus de

Israel.

Nos ultimos momentos de vida da pessoa, familiares e amigos permanecem no quarto,
embora seja possivel sair a quem esteja fisicamente debilitado ou ndo consiga controlar
as emocgdes. Os membros da familia fecham os olhos da pessoa que acaba de falecer e
colocam o corpo com os pés virados para a porta coberto por um lengol. O rabino notifica
a mortuaria e o Chevrah kadish, sociedade que trata do enterro, encarregada de lavar e
preparar o corpo, uma vez que a lei judaica enfatiza a necessidade do corpo ser limpo e
purificado.

Parentes e amigos pedem perdao a pessoa que acabara de falecer, por qualquer dano
ou inquietacao que possa ter causado durante a vida.

Desde o0 momento da morte até ao enterro, o corpo nunca ficard sozinho. Um shomer,
vigilante, preferencialmente um membro da familia ou amigo, permanecera durante todo
o tempo junto do corpo. Se a pessoa falecer no Sabbath, dia de descanso, que decorre
entre o pdr do sol de sexta até ao pbr do sol de sdbado apenas os preparativos minimos
poderao ser feitos, embora segunda o judaismo o funeral devera ocorrer o mais
rapidamente possivel, de preferéncia durante as préximas vinte e quatro horas apés a

morte.

As vestes da pessoa falecida sao simples, e no caso do sexo masculino, depois de
vestido € embrulhado no seu xaile de oragéao, o tallit.

Nas situacées do morto ter sido encontrado com roupas ensanguentadas, membros
partidos ou teve amputagdo prévia, os membros e as roupas deverdao ser enterrados
junto com a pessoa.

As leis judaicas declaram que o corpo devera ser enterrado na terra, uma vez o
mandamento do Génesis completa “Es pé e ao p6 voltaras”. Por este motivo ndo é usado
qualquer metal na construgdo das urnas para que a decomposigao seja proporcional a do
corpo humano. Junto ao corpo é colocada terra proveniente da Terra Santa, porque se

cré que esta terra tem o poder de expiar os males e ajudar espiritualmente o morto. E

proibida a cremagéo e o embalsamento, assim como a exumagao dos corpos.
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O funeral é simples, sem flores, com preces, salmos e um discurso de exaltagdo a
memoria da pessoa, que visa louvar o morto pelas suas qualidades e expressar o luto
sentido pelos entes préximos e por toda a comunidade judaica. Os homens utilizam um

chapéu, o yarmulke ou kippah, que é um pequeno gorro preto usado nas ceriménias.

Durante o cortejo até ao cemitério sao feitas varias pausas, o que reflete a hesitacao da
familia e amigos em finalizar a ceriménia e abandonar o morto. Normalmente s&o

efetuadas sete paragens, embora o nimero depende dos costumes locais.

Uma vez na sepultura, familiares e amigos revezam-se no ritual de lancgar terra, uma vez
que é considerada uma honra ajudar a cobrir a sepultura. Findo este ritual inicia-se o de
lavagem das maos. Depois de coberta é recitado o Kaddish funebre, que é uma das mais
belas preces da liturgia judaica, que afirma a fé em Deus e que na altura apropriada Ele

criard um novo mundo e elevara os mortos em direcao a vida eterna.
Ser& doado dinheiro a instituicdes de caridade em nome da pessoa falecida.

O shiva, comega logo apo6s o funeral, e durante os primeiros trés dias é dedicado ao
pranto e lamentacao, ndo havendo visitas. Nos quatro dias posteriores a familia reline-se,
0s amigos trarao comida e dardo consolo. Nao havera saudagdes e permanecerao todos
calados até que a enlutada fale. A oragdo Kaddish sera recitada diariamente. Durante os
trinta dias posteriores os familiares ndo fardo a barba nem cortardo o cabelo, embora
possam regressar ao trabalho. O Kaddish sera recitado diariamente. Durante os dez
meses seguintes o Kaddish é recitado semanalmente e os individuos sdo encorajados a

deixar o luto. Ao fim de um ano os que visitam a campa colocam uma pedra em cima.

Budismo

“De todas as principais religibes o Budismo tem sido, tradicionalmente, percebido como
possuidor de uma afinidade especialmente proxima com a morte” (Parkes et al, 2003, p.
91). Em todo o mundo o Budismo é a religido mais orientada para a psicologia. E o
budismo que mais tem enfatizado o principio da transi¢cdo e transformacédo de todos os
seres existentes e forcas, no inevitavel ciclo de nascimento, morte, renascimento e
sofrimento. Este sofrimento deriva da ideia que cada um tem de si (auto-percepc¢éo) e da
sua ligacao ao seu “Eu”, que segundo a doutrina budista estdo profundamente erradas.

Porém, a religido enquanto protetora das crencas relativas a finitude, introduziu a ideia
salvadora de um nirvana, uma forma de ser intemporal, imortal e bem-aventurado,
coexistindo com a mudancga de tempo, espago, forma, morte e o mundo de sofrimento.

Para além disso, muitos budistas acreditam numa forma de salvacao, que consiste em
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viver ap6s a morte, vidas bem-aventuradas na paradisiaca Terra Pura do Opame
(Amitaba).

O Budismo nao é encarado de forma igual em todas as regides, poderemos ver por
exemplo, nos Himalaias os budistas tantricos ou chamados Vajrayana (Via do Diamante)
tém uma conceg¢do da morte e renascimento diferente daqueles que permanecem nos
budistas theravada (Hinayana) que vivem no Sri Lanka, Indochina e outros. Os primeiros
acreditam que apds a morte existe um periodo bardé até ao renascimento que pode durar
até quarenta e nove dias, enquanto os budistas theravada acreditam no renascimento

instantaneo.

As duas formas de Budismo que existe sdo: Budismo superior que é praticado pelos
monges e o Budismo popular, em que se acreditam em deuses, em magia e noutros
seres invisiveis que ajudam ou repreendem os humanos, sendo por isso, necessarios
inimeros rituais para apaziguar e assegurar a estabilidade pessoal neste mundo e no

proximo.

Apds a morte, 0 karma da pessoa, isto €, o impacte moral eterno de todas as ag¢des das
vidas anteriores, ira fornecer as sementes para o seu renascimento num de muitos reinos
da existéncia, podendo ser uma pessoa, um animal ou um dos muitos seres invisiveis

que povoam o mundo simbdlico tibetano.

Desta forma, e no sentido de auxiliar as pessoas leigas a sobreviverem e prosperarem
num campo de forcas poderosas invisiveis, os monges tibetanos, guiam a percecao
interna da pessoa falecida ou espirito (nam shes) através de estados transitérios bardo
em direcao a um renascimento favoravel. Os monges leem o Bardé T 6drél conhecido no
Ocidente como o Livro Tibetano dos Mortos para a pessoa falecida ou a nam shes que se
cré que paira na vizinhanga do cadaver. Ao longo das préximas semanas orientard as

suas visoes.

O astrélogo rapidamente prepara o horéscopo da morte, prescrevendo numerosas
oragOes e cerimonias religiosas destinadas a proteger da invisivel mas forte ameacga dos

seres ocultos, prevé o renascimento e calcula a data para a sua cremagao.

O corpo é transportado em procissao pelos amigos masculinos até ao local da cremacgao.
O cortejo € acompanhado por musicos, monges, familia e amigos. O fogo é entendido
como algo que queimara tanto as ligagdes mundanas como os pecados. No final da
cerimdnia os monges irdo leiloar as roupas e bens pessoais da pessoa que faleceu.

A nam shes alguns dias mais tarde encontrara as seis luzes que tentarao persuadi-lo a
renascer nos seus reinos negativos, porém, existe possibilidade de resistir a estes como

outros perigos obtendo a libertacdo da roda da vida através da iluminacdo. Para tal, é
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necessario superar impulsos basicos como ganancia, 6dio e a ligagcdo a objetivos
egoistas.

Seis semanas apds a nam shes encontrara a sua forma de reencarnagao.

Na morte, os humanos assumem a sua verdadeira identidade, uma vez que as Unicas
coisas que poderemos levar connosco sdo os resultados da nossa pratica espiritual. O

destino ndo € apenas criado pelo seu karma mas também pelas energias positivas
emanadas a partir de oragdes sinceras dos monges e entes queridos.

Cristianismo

O Cristianismo encontra 0s seus principios nos ensinamentos de Jesus de Nazaré, que
iniciou a sua missao no ano 30 a. C. O principio da fé crista consiste na crenga que Jesus
era filho de Deus e que foi enviado por seu pai para salvar os humanos do pecado,
escolhendo morrer na cruz como demonstragao do seu amor pelos outros. Desde entdo,
aqueles que se arrependessem dos seus pecados e a Ele se convertessem seriam
perdoados e ir-se-iam juntar a Ele no céu apds a morte (Parkes et al, 2003).

Apesar das tentativas para se obter uniformidade na crenga através da consolidagao da
Biblia, tornando-a autoridade nas questdes da fé, a Igreja Cristd rapidamente se
subdividiu.

No catolicismo romano, Jesus Cristo é intermediario entre Deus e os homens. E a figura

central da fé catdlica.

O sacerdote devera ser chamado sempre que exista uma pessoa moribunda, para ser
possivel a confissdo em privado e a atribuicdo da Uncdo do Doente, antigamente
conhecida como Extrema-Ungédo. Os bebés em risco de vida devem ser batizados

imediatamente, para poderem receber a vida eterna.

A igreja ortodoxa, embora derivando da igreja crista, esta menos inclinada para a adogao
de regras rigorosas.

No que diz respeito a doenca e morte, quando alguém se encontra muito doente, é
apreciavel que receba visitas do seu padre que canta o Oficio para o Doente, e quando a
morte se aproxima canta o Oficio para a Partida da Alma, ungindo o doente com 6leo.
Apds a morte, o corpo é lavado e vestido com roupas novas, retornando a casa onde
permanece numa urna aberta. Dias antes do funeral, o corpo é levado para a igreja
sendo exposto diante do altar. O funeral é uma das mais curtas ceriménias ortodoxas,
com duragdo aproximada de quarenta e cinco minutos. Apos ter passado trés, oito e

35



quarenta dias do funeral, decorrem as cerimoénias memoriais (Panikhidi) nas quais os

salmos sao cantados em conjunto com curtos hinos.

Alguns acreditam que nos primeiros trés dias as almas dos mortos se lamentam pela
perda da vida, os seguintes cinquenta dias a observar as almas dos eleitos que estdo no
céu e o més seguinte a observar os tormentos dos condenados, sendo posteriormente

apresentados a julgamento.

Enquanto as Igrejas Catélicas e Ortodoxas enfatizam a obediéncia e o numero de
membros da comunidade da igreja, os Protestantes realgcam cada pessoa em particular e
0 seu relacionamento Unico com Deus. Para eles, a salvagéao sé é alcangada por meio de

esforgo proéprio, existindo a tendéncia para que os feitos contem mais que as oragoes.

As igrejas protestantes divergem no modo como as suas ceriménias e crengas se
parecem com as da Igreja Romana, assim como dentro da Comunh&o anglicana existe
divergéncias entre igrejas altas e baixas. Os clérigos gostam de visitar os doentes,
orando por ele, e atribuir a comunhao sagrada. As cerimonias funebres ocorrem uma
semana apds a morte, incluindo por vezes, um elogio ou tributo a pessoa que morreu,
que pode ser dita por um clérigo ou uma pessoa amiga. Atualmente os protestantes
preferem a realizacdo da cremagdo ao enterro, deixando nas maos dos agentes

funerarios o planeamento da ceriménia, tornando-a rotineira e impessoal.

No caso das igrejas livres, como os Metodistas, os Batistas, as Testemunhas de Jeova,
os Espiritualistas, entre outras, tendem a apoiar as boas acgbes, 0os ensinamentos de
Jesus tal como declarados no Evangelho, e a apoiar ceriménias simples. Alguns sao
fundamentalistas, adotando uma interpretacao literal da Biblia.

Islamismo

Esta religiao € baseada no Alcoréo e na vida do seu profeta, Maomé. O isldo tem muitas
faces. Desde a sua origem, ha mais de mil e trezentos anos, a religido islamica tem-se
misturado entre muitas populacbes e nacionalidades, adaptou-se a muitos ambientes
sociais, condi¢cdes geograficas e origens histéricas ” (Parkes et al, 2003, p. 173).

As regras islamicas determinam a forma como os crentes interpretam a morte e como

devem tratar o corpo.

Quando um mugulmano moribundo se encontra sozinho, é importante avisar a familia e
pedir-lhes para trazer um ima. Quando a morte se aproxima auxilia-se o agonizante a
endireitar-se ou pelo menos vira-se o rosto para Meca, na direcdo da oragédo, uma vez

que é a ultima vez que pode pronunciar a sua profissao de fé.

36



No momento em que a morte ocorre, o corpo € colocado sobre uma superficie dura,
ocorrendo posteriormente a lavagem purificadora, que permite preparar o defunto para
aquilo que o aguarda, uma vez que a vida continuara apds a morte. Em regra, homens
lavam o corpo de homens, e mulheres o corpo de mulheres, podendo ser efetuado por

familiares ou por profissionais, desde que sejam mugulmanos.

Ap6s o ritual de lavagem do corpo, este € envolto da cabecga aos pés de tecido branco,

sem qualquer nd ou costura, permitindo a libertagcdo da alma.

Dentro do contexto mucgulmano, as reagbes a perda diferem bastantes. Algumas
comunidades mugulmanas lamentam-se com choro, batidas no peito, arranhées no rosto,
canticos cansativos, outros tentam conter a emogao auxiliados pela recitagao do Alcorao,
deixando partir a pessoa. Na globalidade, as mulheres mais que os homens sao mais

expressivas e verbalmente demonstrativas da dor.

No caso de imigrantes em paises com caracteristicas seculares, os homens vao
normalmente a mesquita rezar e os amigos vistam as mulheres que permanecem em

casa.

O ato mais importante que se pode prestar aos mortos, € enterra-los o mais rapidamente
possivel, preferencialmente no préprio dia. Quando isso ndo é possivel, deve ocorrer num

prazo maximo de vinte e quatro horas.

Antes do funeral, é possivel por um curto periodo de tempo, os amigos e familiares dizer
o ultimo adeus orando pelo morto, juntando-se na cerimdnia para expiagéo dos pecados.
O ima perguntara “Foi um bom ou mau homem/mulher?” e todos responderao “Bom/Boa.”
Nessa altura pronuncia-se a Oracdao ao Morto, que consiste em quatro elogios a Deus,
interrompido pela allahu akbar (Deus é Grande).

Nas seitas que o permitem, é esta a altura da maxima expressado dos sentimentos, em

gue as pessoas poderdo rodear o corpo, acarinhando-o e beijando-o na face.

O enterro é realizado por homens, embora as mulheres préximas da familia possam ser
autorizadas a participar, caminhando no final da procissao. Apés ter sido carregado por
todos os homens presentes, o féretro é carregado por familiares até a sepultura. O corpo
é ligeiramente virado para a direita, com os olhos para Meca. De seguida, é coberta a
sepultura com terra, sendo que é lido o Alcordao enquanto decorre esse ato. No final da
ceriménia todos os presentes agacham-se no chdo e erguem as maos ao céu para
receberem a béncgéo. O lider religioso entoard uma passagem particularmente bela. No
final todos se irdo embora, ficando o ima a cabeceira da sepultura. Acredita-se, que logo
gue a ultima pisada se oucga junto a sepultura, o falecido acorda e recebe uma visita de
dois anjos que |he fardo cinco questoes finais, sendo ajudado pelo ima. Acreditam que os
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mortos permanecem na sepultura a aguardar julgamento, sendo que apenas 0s bons

terdo a visdo do paraiso e permanecerao intactos fisica e sensorialmente.

Quanto a expressao da dor e luto, esta funcdo é vista como um dever das mulheres,
sendo visivel através das roupas que usam, a aparéncia e restricdes alimentares. Estas
representam toda a familia. No terceiro, sétimo e quadragésimo dia apds o enterro, 0s
homens reunem-se na mesquita e as mulheres ficam em casa a receber os visitantes,
servindo pratos especiais agucarados, sendo ao mesmo tempo consoladas. No
quadragésimo dia é lida a histéria do nascimento do profeta que serve de grande
consolagcdo. No primeiro aniversario do funeral é realizada uma celebracéo e colocada
uma pedra na sepultura. Nao é permitida a presenga de criangas nestes rituais e evitam-
se questdes. Espera-se que as criangas esquegam a morte o0 mais rapidamente possivel.
A maioria dos mugulmanos falecidos no estrangeiro, desejam voltar aos locais de origem.

1.4. A MORTE E A ESPIRITUALIDADE

O desenvolvimento da ciéncia, da tecnologia e da economia ndo caminham a par com o
cultivo de qualidades humanas. O homem envolvido no seu quotidiano, preocupado na
obtencdo dos bens necessarios ou desejaveis, vai esquecendo as suas prioridades,
descartando questdes essenciais como a sua vida espiritual (Paldrén, 2004).

Para Twycross (2001, p. 53) a “espiritualidade ndo se limita a uma dimens&o discreta da
condicdo humana neste mundo, mas sim a vida na sua globalidade’. Ela é descrita como
“0 esforco permanente para integrar a propria vida na perspetiva das questées supremas’
(Ibidem, 2001, p.53), encontrando-se intimamente relacionada com o significado e
finalidade da vida; com a interligagcdo e harmonia com as outras pessoas, com a Terra e
com o universo, e com uma correta relacdo com Deus/Realidade Ultima.

Por sermos, de forma inata, seres espirituais, é natural que todo o ser humano procure
sentido, compreensao e propdsito na vida, € que esta busca seja mais acentuada quando
a pessoa se encontra em situacao de sofrimento, doenga ou enfrentando a morte. Pode-
se afirmar que a Espiritualidade é a qualidade do que é espiritual, imaterial, incorpéreo,

sobrenatural e mistico.

E nestes contextos, que o ser humano mergulha no amago do seu ser, faz uma revisdo
da sua vida, pensa no seu valor, questiona o seu sentido e constata a sua condicao de
vulnerabilidade e mortalidade.

No final da vida, a espiritualidade parece agir como uma forca de vida que leva ao
transcendente. E a consciéncia de algo que esta para além da experiéncia ou do
conhecimento humano comum (Twycross, 2001).
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Muitas sédo as pessoas em fim de vida que necessitam de auxilio espiritual e procuram

respostas para as suas inquietagdes, nomeadamente (Twycross, 2001):

e Significado do sofrimento e da dor: “Porque tenho que sofrer?”, “Porque me
aconteceu isto?”

e Significado de valores: “Qual o valor do dinheiro, dos bens materiais e do estatuto
social?”, “O que é que a minha vida possui de valioso?”

e Procura de Deus: “Existe um Deus?”, “Porque € que Deus me deixa sofrer
assim?”

e O significado da vida: “Que significa a vida quando se sofre de uma doenga
grave?”, “Que vale tudo isto?”, “Qual a minha relagdo com Deus?”

e Sentimentos de culpa: “Fiz muitas coisas erradas. Como poderei corrigi-las?”,
“Poderei obter perdao?”

e Vida depois da morte: “Existe vida depois da morte?”, “Que posso fazer para
acreditar na vida depois da morte?”, “Como € a vida depois da morte?”

NGs, profissionais de saude, devemos estar preparados para escutar as duavidas
interiores da pessoa em fim de vida, porém, nao devemos cair na armadilha de crer, que
se compreende a dor espiritual da pessoa que sofre. Salientamos no entanto, que apesar
de toda a atencdo dos enfermeiros ao cuidado espiritual, ainda se verifica um grande
esforgo para compreender a espiritualidade e uma grande dificuldade em conceptualiza-
la. Nesta linha de pensamento Leeuwen e Cusveller (2004,p.234), referiram que a
Espiritualidade é “um campo na Enfermagem que esta ainda na sua infancia”

Barbosa (2010a), na sua revisdo sobre a espiritualidade, identifica trés posicoes
fundamentais que os profissionais de saude devem assumir, com o objetivo de permitir as
manifestacdes implicitas e explicitas da pessoa sobre a espiritualidade:

- “Estar desperto” num processo de abertura atenta que permita identificar recursos
internos potenciais, relacionados ou nao com sistemas de crengas ou sistemas de apoio

comunitario ou social.

- “Estar presente” num movimento de compaixdo focada, desenvolvida por uma
proximidade fisica e uma atencao total a pessoa, muitas vezes transcendendo modos de
comunicagao explicitos. Consiste na intencionalidade para uma abertura ao curso de vida
da pessoa, da experiéncia Unica da sua doencga, a compreensao da perspetiva do doente
sobre a sua doenca, incorporando 0s pontos de vista da familia e amigos préximos,
respondendo a perguntas numa atitude de encorajamento e de transmissdo do

sentimento de confianga, condicdo para um “estar envolvido”.
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- “Estar envolvido”, numa entrega/conexdo que implica o estabelecimento de ligacoes
varias (consigo, com os outros, com o Mundo) em processos interpessoais de grande
fluidez conjunta com doentes, familiares e profissionais de salude, que possam conduzir
ao estabelecimento de um plano holistico de cuidados, centrado na manutengcdo da
humanidade e dignidade da pessoa em fim de vida.

Parece poder afirmar que a Espiritualidade desempenha um papel importante na ajuda
da pessoa em fim de vida a enfrentar a doenga terminal, devido aos elementos stressores
nas dimensdes: fisica, psicoldgica e social, que muitas vezes acompanham as doengas

gue ameagam a vida.

1.5.  MORTE E ESPERANCA

Etimologicamente esperanca deriva do Latim sperantia, e é definida como “confianga em
se conseguir o que se deseja, expectativa” (Costa, 2005, p.685).

Analisado desta forma, este conceito parece dotado de natureza individual, vocacionado
para a obtencdo de resultados positivos. Porém, ao examinarmos a sua
multidimensionalidade, compreendemos a complexidade da sua definicdo (Querido,
2005).

Varias tém sido as publicag6es internacionais decorrentes da investigacao na area da
esperanga, e multiplas tém sido as definicdes apresentadas em artigos de psicologia,

teologia, filosofia, enfermagem e medicina.

Para Barbosa (2010), a esperanga pode ser representada como uma forca que se
constitui numa fonte de energia fisica, psicossocial e de procura de sentido. Esta forca
suporta varios fatores de stress quotidiano em todos os aspetos da vida, ajuda a suportar
as privagdes da vida e os desafios pessoais, e faz com que a pessoa aja como tendo

uma raz&o por que e para que viver.

A esperancga esta intimamente ligada a busca de significado, ao sentido e valor da vida e

parece ser uma necessidade do mundo atual.

Vitor Frankl, ap6s a Il Guerra Mundial, escreveu acerca das suas vivéncias num campo
de concentracdo, e relatou, que individuos que tinham esperanca, eram capazes de
resistir em condicdes de extrema dificuldade fisica e emocional, e que em contrapartida,
aqueles que perdiam a esperanca nao vivam muito tempo. Assim, como resultado destas
observagdes, equacionou a esperanga como sendo o encontrar sentido para a vida
(Stephenson, 1991).
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Desta forma compreendemos o poder terapéutico que é atribuido a esperanca, sendo
esta um mecanismo de coping importante, que influencia o bem-estar fisico, emocional e
espiritual (Querido, 2005).

A revisao da literatura tem demonstrado que a esperanca tem significados diferentes para
cada pessoa e, até para a mesma pessoa, pode ter significados diferentes, consoante o
seu percurso. A esperanca nao € estética, é antes um conceito dinamico, que pressupoe

que os niveis de esperanga sao flutuantes, alterando-se com o tempo.

Para além da dindmica dos niveis pessoais da esperanga, Cutcliffe (1997) citado por
Querido (2005, p.40), considera que “todo o processo é dindmico na sua forma e no seu
conteudo, modificando-se ao longo da vida, tornando-se mais complexo a medida que o
proprio individuo se desenvolve, comecando com um processo inconsciente e
desenvolvendo-se num processo consciente.” Na sua perspetiva, “a medida que o
individuo se torna mais desenvolvido do ponto de vista cognitivo, também mais cognitivo
se torna o processo de esperanga, mais complexo e especifico nas estratégias que
envolve” (Ibidem, 2005, p.40).

Conceptualizando a esperanca ao longo do ciclo vital, na etapa final da vida, o focus da
esperancga torna-se mais adaptado e harmonizado a dimenséo espiritual. Nas palavras
das pessoas em fim de vida, a esperanca é definida como uma forga interior que facilita a
transcendéncia da situacdo presente e o movimento direcionado para uma nova

consciéncia e enriquecimento do ser, mais do que expectativas racionais (Herth, 1990).

Elisabeth Klbler-Ross, durante as entrevistas a pessoas em fim de vida, constatou que
existe um traco comum presente em todos os doentes — a esperanca. Segundo a autora
€ possivel diferenciar dois tipos de esperanga: a esperanca inicial, relacionada com a
possibilidade de encontrar uma terapéutica curativa, e uma esperancga tardia, que o
doente sente quando se apercebe de que a terapéutica ja ndo é eficaz, e envereda por
uma esperanga numa vida apdés a morte, numa morte serena e/ou uma esperanca

dirigida para as pessoas que irda abandonar a curto prazo (Macedo, 2004).

Ainda a proposito da esperanga, Kibler-Ross alerta para duas tematicas importantes: a
conflitualidade entre a pessoa doente e as pessoas que a rodeiam, quando nao
compartiiham o mesmo nivel de esperanga, e a comunicagdo sobre a morte, que é
muitas vezes evitada na nossa pratica clinica, e que segundo a autora ndo devemos
escamotar o tema, pois fazemos mais mal em evitar abordar a tematica, do que
sentarmo-nos e disponibilizarmos tempo para ouvirmos e partilharmos o assunto,

especialmente junto de alguém que esta préximo da morte (Macedo, 2004).
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Entendendo o significado e sentido da vida como determinantes da esperanca, e
acreditando que as pessoas interagem uns com 0s outros para construir um novo
sentido, a prestacdo de cuidados no contexto de fim de vida pode ser uma excelente
oportunidade para ajudar as pessoas a redescobrirem a esperancga (Parker-Oliver, 2002).
Desta forma, a autora aponta algumas estratégias que os profissionais que trabalham

com pessoas em fim de vida podem utilizar para redimensionar a esperancga:

e Envolver a pessoa de cuidadores capazes de encontrar a oportunidade, sentido e
significado no processo;

e Dar oportunidade para a pessoa expressar medos, através de atividades
especificas do seu plano de cuidados;

e Trabalhar no sentido de prometer a pessoa que nao vai morrer sozinho se nao o
desejar, que nao serao feitas manobras para prolongar artificialmente a vida, que
serao feitos esforgos para o manter confortavel, e que sera recordado;

e Trabalhar com a pessoa no sentido de reparar relagcdes interpessoais, como
despedir, perdoar, ser perdoado e expressar sentimentos;

e Utilizar recursos espirituais para facilitar o desenvolvimento de significados;

e Trabalhar com a pessoa no sentido de atingir os seus objetivos, questionando-lhe
0 que mais gostaria, usando a criatividade no sentido de os ajudar a alcangar;

e Utilizar experiéncias anteriores e sistemas de valores para a compreender e

reforgar estratégias e comportamentos de coping da pessoa em fim devida.

Na doencga, ha uma forte tendéncia para ligar a esperanga com a cura, inferindo que a
auséncia da cura revela a falta da esperanca, considerando-se a morte como a maior
crise do ser humano. Este conceito segundo Nekolaichuk e Bruera (1998,p.36)
‘aprofunda a marginalizagdo dos doentes terminais dentro do sistema do cuidado de
saude”, pelo facto de conceptualizarmos estas pessoas como sem esperanga, devido a
natureza incuravel da sua doenca. Assim, parece importante salientar que a esperanca
aparece como uma proposta de intervengdo, um desafio de transcendéncia do “eu”,
atribuindo significado a doenca. Oferece uma forma de trabalhar com a doenga, em vez
de sucumbir ao seu peso.
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2. APESSOAE A MORTE

“Se nascer e viver foi e sera o privilégio de apenas alguns bilibes
de seres humanos, morrer é a certeza de todos quanto nasceram. Uma vez nascidas,

”

todas as criaturas tém uma probabilidade de morrer de 100%.

Filipe Almeida (1997)

3’

A morte humana é sempre a morte da pessoa, isto é, “ndo ha morte impessoal e neutra’
(Borges, 1996, p.364). E um organismo biolégico e humano, que pensa, sente, faz
escolhas, um ser livre e autoconsciente, em relacdo com as coisas e com o0 mundo, com
os outros e com Deus, que chega ao fim da sua trajetéria (Pacheco, 2004). Para
reconhecermos as dimensdes da morte humana, necessitamos de compreender a

concegdao do ser Pessoa, que ao longo do tempo tem sofrido profundas alteragdes.

Segundo a Ordem dos Enfermeiros (2001, p.6) pessoa é um ser “social e agente
intencional de comportamentos baseados nos valores, nas crencas e nos desejos da
natureza individual, o que torna cada pessoa num ser unico, com dignidade prdpria e

direito a autodeterminar-se”.

Com base nesta definicdo podemos descortinar algumas vertentes da dimensédo de
pessoa, nomeadamente: ser biolégico, com caracteristicas comuns a todos os seres
humanos, sendo através do corpo fisico que toma conhecimento de si préprio e se
relaciona com o mundo e com os outros. E pelo corpo e através dele que a pessoa
exterioriza 0s seus sentimentos na diversidade das suas expressodes: alegria, tristeza,

amor, 6dio, confianca e desconfianca (Pacheco, 2004).

Porque nos transformamos na relagcdo com os outros e somos fruto das influéncias
externas, integramos uma dimens&o social, emocional e espiritual. Como nos chama a
atengao L. Pessini (1990, p.9) “Ser gente é ter um corpo, é possuir um psiquismo e um

coracao, é poder relacionar-se com 0s outros e cultivar uma esperanca e uma fé”.

E ser capaz de interiorizar tudo o que o rodeia, captar o mundo exterior e traduzi-lo num
mundo interior, atribuindo-lhe significado humano. O espirito manifesta-se na pessoa
através da sua abertura para a transcendéncia, como ser inteligente e livre. A pessoa €
dotada de razéo, vontade e liberdade, mas também de uma consciéncia moral que a leva
a escolher e agir ndo apenas segundo impulsos primarios, mas segundo a razédo e
consciéncia (Pacheco, 2004).
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Uma outra dimensao da pessoa, que atribui um valor incondicional e absoluto, nunca
redutivel ao valor das coisas, é a dignidade. Para Kant (1995, p.71-72), o primeiro na
historia da filosofia a exaltar a dignidade da pessoa,

“No reino dos fins, tudo tem um prego ou uma dignidade. Quando uma coisa tem um prego,
pode pbr-se em vez dela qualquer outra como equivalente; mas quando uma coisa esta

acima de todo o preco, e portanto ndo permite equivalente, entdo tem ela dignidade”.

Desta forma, convém compreender a pessoa como um todo integrado que ela €, de modo
a que a sua morte seja também um evento que afeta e envolve a unicidade integral que

constitui a pessoa.

Assim, quando a pessoa morre ha que considerar a morte biolégica, objetiva, cientifica,
mas também uma outra vertente subjetiva, uma vez que s6 é experienciada pela pessoa

que morre.
Como nos refere M. Patrao Neves (1996, p.15),

“O que nos importa sublinhar é que a morte aparece sempre ao homem sob dois aspetos
distintos: uma dimens&o objetiva, como fendmeno natural, bioldgico e, por isso, inevitavel e
idéntico para todos os seres; numa dimensao subjetiva, como evento que se da no homem,
que é da ordem existencial ou vivida e, por isso, tornado humano e diferentemente

experienciado por cada homem”.

A morte representa muito mais que o cessar das nossas fungdes vitais, representa o fim
da nossa existéncia como pessoa, uma rutura com o mundo em que vivemos, a
suspensao das nossas relagcdes e dos nossos projetos pessoais. A morte diz respeito a
totalidade do homem, ndo apenas a morte do corpo.

A morte humana pode nao coincidir com a morte biolégica, e conhecemos inUmeras
situagcdes em que o presenciamos, nomeadamente, na morte social, quando alguém se
muda para um local onde ndo conhece ninguém, como é exemplo a hospitalizagdo; morte
da vida intelectual, quando a pessoa comega a perder faculdades mentais; morte familiar,
no caso de alguém que perde a sua familia, e morte espiritual, quando se sente
abandonada pelo Deus em que acreditava (Pacheco, 2004).

A morte, é portanto, biologicamente semelhante em todas as pessoas e humanamente
diferente de pessoa para pessoa. Deste modo, como nos refere Pacheco (2004, p.26), “a
morte da pessoa deve ser sempre vista como uma morte Unica, concreta, singular,
subjetiva e humana, de uma pessoa que nunca deixa de o ser e que, portanto ndo deve

ser apenas tratada, mas cuidada no verdadeiro sentido da palavra.”
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2.1. APROCURA DE MORRER BEM NA SOCIEDADE CONTEMPORANEA

A origem epistemologica de boa morte vem do grego “kalos thanatos”, que significa morte
ideal ou exemplar, na qual se pretende respeitar um conjunto de comportamentos
socialmente aprovados, de modo a que adquira um sentido para quem estiver envolvido
(Clark, 1999).

Morrer bem é o objetivo, mas o que se entende por boa morte € ja assunto de multiplas
divergéncias originadas pela diversidade cultural, filoséfica e axiolégica do nosso mundo
heterogéneo.

Como nos salienta Walter Osswald (2013), em tempos do Antigo Regime a definigéo era
simples: morre bem quem tem os assuntos em ordem, redigiu o testamento, reconciliou-
se com a sua Igreja, estda acompanhado dos seus e confortado com as oracdes e 0s
sacramentos. Quem era surpreendido com a morte subita por acidente, violéncia ou
doencga era tragico, a pessoa nao estaria preparada para o exame final da sua vida e
obras. Dai a popularidade da ars moriendi, instrucdes piedosas, orais e escritas, que
aconselhavam as pessoas a atingirem uma boa morte. Naturalmente que esta concegao
pode ainda ser valida para algumas pessoas nos dias de hoje, mas ndo sao universais.
Para muitos a morte ideal é aquela que colhe de surpresa, sem aviso e sofrimento,
enquanto para outros, a boa morte sera aquela que ocorre apdés um breve periodo de
incapacidade ou doenga, sem sofrimento, sem prévia degradacao fisica ou psiquica.

Porém, o que a nossa pratica nos demonstra, é que com o envelhecimento da populagao
e a consequente emergéncia das doengas crénicas prolongadas, a morte passou a
ocorrer no final de uma trajetéria muitas vezes carregada de sofrimento e dor. Na
tentativa de resposta a estas situagdes, na década de 60 do século XX surgiram diversos
movimentos de defesa dos direitos dos doentes e de humanizacdo na pratica dos
cuidados aos doentes.

Este novo modelo de morrer € nomeado pelos autores que investigam a tematica, como
“‘morte contemporénea” e a sua filosofia assenta no direito em “morrer bem” com
autonomia e dignidade, sendo que se considera o conceito de “boa morte” como a
escolhida e produzida pela pessoa que esta a morrer (Menezes, 2003).

Para a concretizacdo deste modelo contemporaneo, € necessario que a tomada de
decisdo da pessoa que esta em processo de morrer assente em trés requisitos iniciais: o
conhecimento do avangar da sua doenga e da proximidade da morte; a expressdo dos
desejos e sentimentos da pessoa em processo de morrer para com as pessoas com que
se relaciona; e por ultimo refere-se & escuta e atuagao dos que cuidam da pessoa em fim
de vida, que devem permitir a autonomia e identidade da pessoa, mas nunca esquecendo
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que por vezes é necessario um processo de negociagao para atingir os objetivos da
pessoa/familia e equipa de saude (Walter, 1997).

A literatura norte-americana sobre o “morrer bem” veicula um script pessoal para 0s seus
doentes, visando uma conclusdo adequada de seus relacionamentos, em cinco fases: “eu

te perdoo; perdoa-me; obrigada; amo-te e adeus” (Byock, 1997).

Para este autor, os hospices dos Estados Unidos utilizam amplamente este modelo das
cinco fases, considerando que ao expressa-las, a pessoa tera condigées de alcangar uma

“boa morte”.

Morrer bem, sera com certeza enquanto Ultima etapa na construcdo da identidade
pessoal, diferente de pessoa para pessoa, mas € nesta individualidade e singularidade,
conjugando os conhecimentos que as investigagbes acerca da tematica nos
proporcionam, que devemos orientar a nossa atividade profissional para dignificarmos

cada momento de vida e de morte.

2.2. ESTRATEGIAS DE COPING DA PESSOA EM FIM DE VIDA

O processo de fim de vida esta altamente associado a elementos aversivos com forte
carga negativa, nomeadamente, a sentimentos de dor, de sofrimento, de perda, de mal-
estar fisico e afetivo, de vazio e de partida para o desconhecido, imputando a pessoa que
o vive uma condicao de fragilidade extrema (Cerqueira,2010).

O impacto da doenga € as reagdes emocionais dependem intimamente da personalidade,
idade, autoimagem, auto-conceito, experiéncias prévias e todo o contexto familiar e social
gue envolve a pessoa doente. Face a doengas graves, as reagdes podem ser de choque,
manifestando-se pela ansiedade severa, insénias, anorexia, depressao e morbilidade
psiquiatrica (Sapeta,1997).

A transformacéao da identidade de um individuo saudavel em doente, ou pior que isso, em
doente em fim de vida, pode determinar um grande sofrimento psicolégico.

Os mecanismos de defesa entram em funcionamento, no sentido de mobilizar estratégias
para satisfazer a necessidade de equilibrio do organismo. Esse equilibrio depende da
forma como se lida com a situagao, ou seja, das estratégias de coping levadas a cabo

para confrontar os estimulos stressores.

Para Lazarus e Folkman (1984), o coping é caracterizado como um conjunto de esforgos
cognitivos e comportamentais que permitem gerir as exigéncias especificas, internas ou

externas, que sao percecionadas como penosas ou como excedendo os recursos do
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individuo. Esta definicao realgca a importancia daquilo que uma pessoa faz e pensa
perante um contexto especifico e as alteragcdes que esses pensamentos e essas agdes

provocam na situagao.

A adaptacdo é eficaz e sadia quando anula a angustia inicial, permite aceitar as
modificagcbes nos estilos de vida e a manutencdo da propria identidade pessoal,
encaminhando a pessoa em fim de vida para a autonomia possivel e progressiva. Nesse
reajuste percebe-se a confianga, a esperanga, a compreensao face a doenga. A pessoa
assume a frustragéo da doenca e mantém vontade de viver com sentido, dispondo-se a
colaborar com a equipa de saude (Bernardo, 1992).

No entanto, assistimos com frequéncia a reagbes negativas de ndo adaptacdo. Estas
pessoas podem assumir alguns dos seguintes comportamentos:

e Refugiam-se na negatividade, com atitudes regressivas, com intensas descargas
de agressividade sobre 0s que o rodeiam;

e Apresentam uma fuga do real com negagcdo sistematica, de duavida do
diagnéstico, de desconfianga do tratamento;

e Manifestam uma dependéncia excessiva para com a familia e/ou equipa de
saude. Infantilmente exibem a prépria doenca e agem de forma egocéntrica;

¢ Independéncia excessiva manifestada por negacdo, que deve ser interpretada
como um apelo de ajuda do individuo que tenta isolar-se devido a continuas
situacoes dolorosas;

e Reacao de depressao, que indicia falta de esperanca da pessoa e é normalmente
resultado de uma antevisdo das consequéncias da doenga;

e Instrumentalizag@o, ou seja, a pessoa utiliza a doenga como processo para obter
a satisfacdo de outros interesses afetivos ou materiais (Sapeta,1997).

Na perspetiva de Rowland (1989), corroborada por alguns estudos (Santos, 2006; Nordin
e Glimelius, 1998), verifica-se que o coping focado na emocdo se encontra mais
associado a situacoes de dificil ou impossivel controlo, o que traduz em indices mais
elevados de ansiedade, depressdo, dor e incapacidade fisica, assim como, num menor
bem-estar e autoestima, refletindo-se numa avaliacdo deteriorada da qualidade de vida e
baixa adesdo as indicacdes terapéuticas. Em contrapartida, o coping ativo, que se
caracteriza por padrdes de suporte social interativos, confronto com a doenca, espirito de
luta, estd relacionada com uma maior adaptacdo psicossocial, autoestima elevada,

satisfagdo com a vida e com a situagédo envolvente.

Daqui, podemos depreender importantes implicagbes para a pratica, no sentido de que,
os programas de cuidados a pessoa em fim de vida, devem:
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e Promover atitudes e crencgas positivas sobre a capacidade pessoal de fazer frente
aos desafios colocados pela doenca;

e Envolver o planear e implementar estratégias dirigidas a como lidar com os
problemas do quotidiano, colocados pelas limitagbes funcionais da doenca (ex.
dor, cansaco, nausea);

e Estabelecer e manter uma rede de apoio social que inclua a familia da pessoa e
amigos;

e Incidir na mudanga ou reestruturagdo de uma perspetiva pessimista, por forma a
adotar uma visdo mais positiva focada nas capacidades remanescentes do
individuo, em objetivos realistas e em contributos potenciais futuros (Livneh,
2000).

Neste ambito, Santos (2006) realca que um dos objetivos das intervengdes em saulde,
deve orientar-se no sentido de organizagdo e reestruturacdo das crencas de muitas
pessoas em fim de vida.

2.3. ATITUDES FRENTE A MORTE DA PESSOA EM FIM DE VIDA

Embora a definicdo de atitudes possa assumir varias formas na literatura, podemos
considerar que se referem ao posicionamento de individuos ou grupos, tendo em conta

as suas experiéncias subjetivas, face a um determinado aspeto.

Representam um conceito que procura traduzir simultaneamente uma forma de agir e de
pensar (Andrade, 2007).

Como nos elucida Lima (1993), as atitudes sao construidas na interacao social e resultam
de processos de comparagao, identificagdo e diferenciagdo sociais, que vao permitir ao
individuo reconhecer a sua posigao relativamente ao que o rodeia, face a um aspeto
especifico.

As atitudes refletem assim, em que medida as crengas construidas por informagao
reunida ao longo da nossa vida, numa determinada época histérica e numa dada cultura,
através de processos de interacdo social, alteram a forma de pensar face a um
determinado aspeto (Lima, 1993).

O estudo das atitudes tem interessado investigadores de diversas areas, por se pensar
que estas constituem poderosos componentes no processo de tomada de decisdo. No
gue concerne as atitudes perante a morte, o seu estudo tornou-se de maior interesse a
partir da década de 50, mas foi durante a década de 60 que o volume de publicacbes

aumentou consideravelmente a medida que aumentava o interesse popular pelo assunto
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da morte. Na década de 70 as investigacbes conduziram a revisdo de diversos
contributos nesta area e a melhoria significativa de alguns instrumentos desenvolvidos

anteriormente (Andrade, 2007).

Ao longo das varias décadas, as investigagcdes desenvolvidas em torno das atitudes

perante a morte foram mais ou menos agregadas de acordo com areas tematicas.

Quando falamos especificamente nas atitudes perante a morte na doenca, os estudos
conduzidos nesta area apontam que sao as variaveis como o sentido da vida ou o grau
de religiosidade, e ndo tanto a doenga por si, que contribuem para maior ou menor
ansiedade perante a morte (Tedeschi, Park e Calhoun, 1998).

Mas como definimos atitudes perante a morte? Estas fazem a ligagdo entre a morte
percebida como ocorréncia final e irreversivel, e os aspetos que consideramos

importantes na nossa vida (Tomer, 2000).

Num estudo sobre as atitudes da morte, Aranguren (1985) sistematiza em cinco grupos
as atitudes mais frequentes perante a morte, identificando-as como:

e Morte iludida — em que sendo a morte o contrario da vida, é preferivel ndo pensar
nela, sendo que as atitudes para a reprimir podem passar por adotar atitudes de
jovem, ndo falar da morte, ndo visitar doentes que se encontram numa fase
terminal, mentir aos que se aproximam da morte.

e Morte apropriada — em que a pessoa aceita a morte com coragem e resignagao
no momento certo, nunca tentando interferir com este. A morte coexiste com a
vida.

e Morte negada — sendo a atitude assumida por aqueles que acreditam que a morte
nao é mais que uma passagem para a eternidade. Nao se deseja com isto ter a
pretensdo de se ser imortal, mas acreditam na vida eterna, para além da morte.

e Morte procurada — é a atitude dos que a buscam.

e Morte absurda — para quem a considera absurda, sem sentido e que retira
significado a vida.

Esta pluralidade de atitudes perante a morte pode ser ampliada se considerarmos a
singularidade, individualidade e particularidade de cada pessoa.

Muitas vezes ndo € a morte que se teme, mas a rejeicao, a solidao, o isolamento, a perda

de identidade, a perda de papel social, a perda de autonomia e a dignidade.

7

Um outro aspeto importante relativamente a atitude frente & morte prende-se com o
sentido que lhe é atribuido. Esta pode ser uma amiga quando pde termo &s dores e ao

sofrimento; uma aventura rumo ao desconhecido; uma possibilidade de encontro no Além
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com os entes queridos ja falecidos — uma uniao a morte do outro; uma recompensa de
uma vida bem vivida ou de uma doenga prolongada. Pode ainda ser o nada, o fim da
vida, um castigo, uma separacao ou um ganho de uma nova consciéncia face a vida no

que foi e no que pode ainda ser (Berger e Mailloux-Poirier, 1995).
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3. AFAMILIA NA SOCIEDADE ATUAL PERANTE O PROCESSO DE MORRER

“Cuidar faz parte da historia, experiéncia e valores da familia.”

Lage (2005)

Enfrentar a morte de um ente querido, coloca a familia alteragdes dos vinculos afetivos,

sociais e econdmicos, 0s quais compdéem a dinamica familiar.

Silva et. al (2010), no que se refere a familia com presenga de um quadro de fim de vida
em um de seus membros, remete-nos a ideia de que esta situagdo gera no quotidiano da
familia a necessidade de uma nova organizacdo em fungdo do tratamento, que se

constitui em momento de grande rutura dos lagos familiares.

A respeito da morte, de acordo com Carter e McGoldrick (1995), este tema ainda é
apresentado como um tabu no campo da teoria de familia, justificando o facto de que a
morte impde desafios adaptativos muito dolorosos a familia, tanto na visdo de sistema,
como para os seus membros individualmente, pois apresentam repercussées em todos

0s seus relacionamentos.

Potter e Perry (2002) referem que, a partir do momento em que a familia comeca a
conviver com o familiar doente e se envolve com os cuidados diarios, os sentimentos de

medo, negacao e desespero acabam por se transformar em aceitacao.

3.1. EVOLUGCAO DO CONCEITO DE FAMILIA

A familia desempenhou desde sempre, um papel fundamental no desenvolvimento e
socializacdo dos seus membros. “Independentemente da sua estrutura, a familia é o
lugar onde cada um dos seus elementos procura encontrar o equilibrio. E na familia que
habitualmente o individuo procura o apoio necessario para ultrapassar as situagées de
crise que surgem ao longo da vida’( Guarda et al, 2010,p. 753).

A familia, enquanto instituicdo social mais antiga tem sofrido ao longo dos séculos
profundas transformacdes na sua constituicao e estrutura. Porém em nada perdeu na sua

importancia e vitalidade.

Tradicionalmente o conceito de familia € definido como um conjunto de individuos que
estabelecem relacdes, e se organizam entre si, tendo associadas fun¢des especificas de
apoio e de protegdo dos seus membros. Ao falarmos sobre familia, a representacao

mental que nos surge ao nivel da estrutura € a familia nuclear (méae, pai e filhos
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pequenos), que embora seja a mais predominante, ndo corresponde aos tipos de familia
emergentes. Nesta crescente transformacdo social, econdmica, politica, cultural,
demografica e tecnolégica necessitamos de uma abrangéncia maior e as nossas

definicdes de familia devem adaptar-se a essa modificagéao.

Para Bentler et al. (1989) citados por Sthanhope e Lancaster (1999, p.492), a familia é
um “grupo social unico ligado por lacos de geragcdo, emogdes, preocupacoes,
estabelecimento de metas, orientagdo altruista e uma forma prdpria de organizagdo’.

Refor¢cando este conceito, Sampaio e Gameiro (1985, p.7) consideram a familia como um
“conjunto de elementos ligados por relagbes em continua interagdo com o exterior,
mantendo o seu equilibrio ao longo de um processo de desenvolvimento, percorrido
através de estadios de evolucao diversificada’. A familia € assim uma unidade dinamica
em constante mutagédo, que constréi uma histéria de vida que é Unica e irreplicavel. E
entendida como um todo que integra contextos mais vastos como a comunidade e a
sociedade. Para Relvas (1996,p.10) a familia é “Ser uno e particular, entendida como um
sistema, um todo, uma globalidade que sé nessa perspetiva holistica pode ser

corretamente compreendida’.

Ao entendermos a familia como um sistema, facilmente compreendemos que para
manterem a sua integridade e coesdo, é necessario o desempenho de determinadas
funcdes que permitem a satisfagéo das necessidades enquanto familia, necessidades de
cada membro individualmente e expectativas da sociedade. Entre as multiplas funcdes
que a familia realiza (fisicas e bioldgicas, econdémicas, sociais e culturais, afetivas e
espirituais...), Kozier (1993), considera que a mais importante € a de proporcionar apoio
emocional e seguranga aos seus membros, mediante o amor, aceitacdo, interesse e
compreensdo. E esta componente afetiva que mantém as familias juntas e permite-lhes
adquirir um sentido de pertenga que conduz a um sentimento de identidade familiar.
Sthanhope e Lancaster (1999) realgam a importancia da saude da familia, considerando
como funcdo bésica da familia proteger a saude dos seus membros e proporcionar
cuidados quando necessitam. Estes autores consideram, este facto muito importante,
uma vez que é no seio da familia que os seus membros desenvolvem o conceito de
salde, adquirem habitos de salde e estilos de vida saudaveis. E na familia que os
individuos vao desenvolver um sistema de valores, crencas e atitudes face a saude e a

doenca.

Ainda que se tenham assumido novos paradigmas referentes as novas estruturas de
familia e a igualdade de papéis na estruturacdo das suas atividades para todos os seus

membros, € a mulher que continua a assumir maioritariamente as fungdes alusivas da
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vida familiar, os trabalhos domésticos, os cuidados com as criangas e com as pessoas
dependentes (Dias, 2011).

O conceito de familia € relativo, ndo absoluto, sendo que qualquer definicado € sempre
incompleta e condicionada.

3.2 A INFLUENCIA DA MORTE NAS DINAMICAS FAMILIARES

Ao longo dos tempos, as familias independentemente da sua estrutura desenvolvem um
equilibrio onde cada membro tem o seu lugar. O aparecimento de uma doenca grave ou
a morte de um dos seus membros, provoca uma alteracao profunda no sistema familiar,
gerando situagcbes de crise. Segundo Kaplan et al (1997) uma crise consiste em uma
resposta a acontecimentos desagradaveis que € experimentada como um estado
doloroso e que por isso tende a mobilizar reagbes poderosas para ajudar a pessoa a
aliviar o desconforto e retornar ao estado de equilibrio emocional que existia antes do seu

aparecimento.

A doenca afeta o individuo em todas as suas dimensdes, biolégica, psicoldgica, espiritual
e social, repercutindo-se na unidade familiar, como nos refere Lamau (1995,p.356) nas
palavras do psiquiatra Murray Parkes “ Le cancer envahit le malade, mais penetre aussi
la famille et son environnement” e “Mourrir est un événement social’, realgando os lacos

existentes entre o doente e familia.

Desta forma, facilmente se compreende que a doenga de um membro se converte em
doenga familiar, implicando um processo de reajustamento da sua estrutura, papéis,
padrdoes de comunicacao e relagdes afetivas dos seus membros.

Segundo Sapeta (1997), uma doenga grave impde-se a familia de trés maneiras:

e Destréi ou modifica de sobremaneira a unido e as ligagdes familiares — podem
surgir a discordia, a discussdo e os desentendimentos fruto do stress, da
ansiedade e da falta de informacgéo e de didlogo; ou contrariamente, pode reforgar
a uniao e a proximidade entre os familiares;

e Afeta os planos e as orientagdes da familia em relacao ao futuro;

e Modifica as relagdes e as dependéncias em relagdo a outras pessoas exteriores a
familia, podendo haver intensificacao ou deterioragcao das mesmas.

As doengas cronicas de curso progressivo, isto €, doencas que evoluem de forma
continua, progredindo na severidade, incapacitando a pessoa de forma gradual sdo as
que provocam adaptagdes e mudangas familiares de forma mais lenta, mas por vezes

mais profundas.
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Reit e Lederberg identificaram trés fases pelas quais as familias passam no processo de

aproximacao da morte:

e Fase aguda, caracterizada pelo choque emocional causado pelo diagnéstico e
pelas reacdes individuais de cada membro, acontecendo por vezes situagdes em que um
dos seus elementos pode apresentar um stress ainda maior do que o doente.

e Fase crénica, em que os comportamentos se vao consolidando e ficando mais
estaveis e em que a familia se vai adaptando as necessidades do doente e as de cada
um individualmente. E um dos momentos mais dificeis porque os membros da familia
podem ndo concordar em aspetos relacionados com o lidar com a doenga e com o
doente. E ainda nesta fase que os membros da familia se podem isolar ou, pelo contrério,
se unem mais do que anteriormente.

e Fase de resolugdo, quando o doente morre, em que a elaboragéo da perda e a
consequente fase do Iuto terdo caracteristicas diferentes e de acordo com
comportamentos anteriores a morte, com a manifestacdo ou ndo das emocdes ao longo

do processo de doenca (Pacheco, 2004, p. 136).

A tomada de consciéncia da perda de um membro, gera na familia uma diversidade de
sentimentos, quer pela irreversibilidade da situacdo, quer pela reestruturacdo que é
necessaria fazer para assumir determinados papéis para os quais muitas vezes nao se

encontram preparados.

Relvas (1989), salienta que no caso de morte esperada, ha dois movimentos de
reestruturacao distintos. Um, constitui um processo antecipatério de ensaio e
experimentagao, em que durante o periodo de doenga, as fungdes do elemento doente
vao sendo progressivamente distribuidas. O outro, refere-se ao estabelecimento de uma
nova organizagao na vida familiar, no sentido de prestar a assisténcia necessaria ao

doente, e que é abandonada apds a morte do individuo.

Nao podemos esquecer que apesar de a familia ser uma unidade, um sistema, ela é
composta por membros e cada um vai reagir de forma diferente a perda, o que pode levar
por vezes a rutura da estabilidade familiar. A reorganizacdo da familia implica a
renegociagdo das transacdes familiares e das relagbes de poder, no sentido de
estabelecer novo equilibrio e estabilidade (Moreira, 2006).

S6 o conhecimento dos fatores que influenciam a perda, os sentimentos vivenciados pela
familia, bem como as fases porque passam as mesmas, permite aos profissionais de
saude compreender e avaliar as necessidades de apoio e assisténcia manifestadas por
elas, quando a morte se torna iminente e a hipétese de cura é substituida pelo privilégio
do conforto.
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Considerar o doente e familia unidade de cuidar, leva-nos a olhar para o doente como
protagonista, a familia como apoio deste e a equipa de saude como coordenadora da
unidade (Olivé Ribas, 1994).

Contudo, a familia enquanto membro a cuidar so6 foi reconhecida na década de sessenta
com o aparecimento da teoria dos sistemas, embora ainda nos dias de hoje verificamos
que “so raramente é objeto de cuidados especiais ou atengéo particular. A familia circula

“num corredor paralelo ao doente” e é nesse sentido que é vista e tida em conta. E,
absolutamente secundaria’ (Sapeta, 1997, p.140).

Se a familia ndo for tida em consideragao, ela nao tera condigbes para ajudar o doente
eficazmente, podendo comprometer a qualidade dos cuidados prestados. Muitas vezes
assiste-se ao fendmeno de claudicagao familiar, em que os membros de uma familia ndo
tém capacidade de responder adequadamente as multiplas exigéncias e necessidades da
pessoa em fim de vida. Este fenédmeno é caracterizado pela dificuldade em manter uma
comunicagdo positiva com a pessoa e com a equipa terapéutica. Se nao for resolvido,
pode originar o abandono emocional do doente, sendo um motivo de grande sofrimento.
Para intervir, a premissa fundamental sera evitar juizos de valor e manter a familia e a
pessoa em fim de vida como unidade assistencial, tentando compatibilizar valores,
interesses e satisfacbes (Gutiérrez, 2007). Nés, profissionais de saude, ainda nao
compreendemos que a familia é o agente escondido da atividade de saude.

3.3 NECESSIDADES E DIFICULDADES DA FAMILIA PERANTE O PROCESSO DE
MORRER

O ser humano é um ser social e a familia é o contexto social mais importante e a sua
linha de defesa. Se a familia o realiza, apoia, se esta equilibrada e tem resolvido os seus
problemas, se é saudavel fisica, psicolégica e socialmente, entdo a pessoa tem
condi¢cdes para recuperar a saude ou para, neste caso, encarar a morte com serenidade.
Dai a importancia de conhecer a sua integridade funcional e de a integrar no processo
terapéutico (Sapeta, 1997).

Como revimos anteriormente, a doenga de um individuo € doenca familiar, pelo que esta
fica extremamente afetada, e embora ndo precise de ajuda na satisfagdo de
necessidades fisicas, precisarda com certeza de apoio emocional e de orientagdo de

comportamentos.

Para correspondermos as necessidades da familia, precisamos antes de mais identificar
as suas dificuldades.

55



O primeiro e grande problema dos familiares de um a pessoa em fim de vida, trata-se de
assumir a perda de um membro da familia. Adaptar-se a esta situacao é dificil, e a forma
como decorrera esta adaptacao, relaciona-se com o grau de maturidade, enriquecimento
e compreensao que existe no seio familiar. Se existiam problemas anteriores, entédo o
esforco para corresponder de forma mais digna a esta nova fase, pode ser geradora de
stress familiar. Desse desequilibrio surgem as mais variadas respostas, como: negacao,
conspiragao do siléncio, superprotecao, excesso de realismo e isolamento social (Sapeta,
1997).

Um outro problema em que rapidamente a familia se vé envolvida, consiste na falta de
comunicagdo com o doente, com a equipa de saude e entre 0s seus elementos. Propaga-
se uma conspiragao entre todos os intervenientes, tomam-se decisdes pelo doente e ndo
com o doente, impede-se que o fluxo de informagao chegue a pessoa em fim de vida,

omite-se o0 que a doenga representa para a familia, relacionam-se como estranhos.

Habitualmente a familia sente-se pouco a vontade com a equipa de saude e, se ndo se
contrariar esta barreira na comunicagao, a informacao que circula ndo passa de simples
respostas as questées. Como nos refere Astudillo et al (2002), em geral os familiares
queixam-se de que ndo recebem uma informacdo suficientemente clara. Cabe aos
profissionais procurar falar em termos simples, compreensiveis, explicando-lhes o
diagnostico, o que se sabe sobre a doenga, a sua provavel evolugao e o que se pretende
fazer em cada caso. S6 com disponibilidade e verdadeira preocupagédo por parte da
equipa, € possivel criar uma relagdo empatica e de confianca com a familia. Para tal é
importante reunir frequentemente, incentivar a familia a participar nos cuidados, forma-la

e educa-la (Sapeta, 1997).

A familia que cuida da pessoa em fim de vida sofre de grande desgaste fisico e
psicoldgico, pelo que, como nos diz Kubler-Ross, é fundamental que esta tenha a
possibilidade de renovar energias, evitando estar constantemente a cuidar do seu familiar
e a pensar na morte. HA um incentivo a familia, no sentido de procurar momentos de
lazer ou distracao para compensar o constante desgaste (Macedo, 2004). Em Portugal, a
familia que cuida da pessoa em fim de vida tem poucas alternativas sociais que a ajude a
cuidar temporariamente do seu familiar, nem que sejam por poucas horas. A este
propésito, Wilson Astudillo e Carmen Mendinueta, afirmam que:

“A familia fica muitas vezes stressada com o cuidado ao seu querido doente, tanto na fase
cronica como na terminal. A nova situagdo muda a vida dos cuidadores, na sua maioria
mulheres, que alternam entre o trabalho salariado com a assisténcia aos doentes, e
renunciam com frequéncia as suas férias e atividades sociais (...). O cuidador de um doente

cronico realiza uma atividade para a qual ndo teve preparacdo prévia e sofre
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frequentemente de uma sensagéo de intenso isolamento” (Astudillo e Mendinueta, 2002, p.
519).

Para além deste problema de ordem social, podemos enunciar outros, como as barreiras
arquitetonicas do domicilio, espagos pequenos, escadas, a indisponibilidade de tempo e
indisponibilidade profissional. Associadas a estas dificuldades por vezes acrescem-se
dificuldades de ordem econdmica.

Martin (1994), através da experiéncia com enfermeiras de cuidados paliativos
espanholas, descreve os principais medos e receios da familia que cuida do doente no
domicilio: a dor que ndo cede a medicagao; a dificuldade em alimentar o doente; os
estertores e 0 momento da morte que € dificil esquecerem; o receio de nao prestar
cuidados de qualidade e a dificuldade em resolver de forma eficaz todas as crises que

surjam.

7

Conhecendo as dificuldades pessoais de cada familia, de cada unidade, é importante
valoriza-las, hierarquiza-las, no sentido de as resolver como prioridades terapéuticas.

Varios sdo os autores que enaltecem as necessidades das familias durante o processo
de morrer (Lamau, 1995; McDaniel et al, 1998; Schaerer et al., 1987), podendo estas ser

organizadas em dois niveis:

e De escuta e expressdo: o facto de a familia poder exprimir-se, ser escutada,
entendida, permite-lhe uma melhor aceitagéo e disponibilidade para cuidar do doente,
encontrando mais facilmente um processo de adaptacao. Se se atender as necessidades
de informacao e comunicagcado e se se promover a comunicagao entre os membros da
familia, estdo a criar-se condi¢cdes de apoio emocional ao doente (Gomez-Batiste et al,
1996).

e De informacdo médica, psicolégica e de cuidados. No que diz respeito aos
cuidados, se a familia for reduzida a mera espectadora, cada atitude, cada gesto que faz
podera ser efetuado desapaixonadamente porque ndo compreende a razao nem a sua
necessidade, ndo tendo desta forma pontos de referéncia. A educagédo da familia é o
ponto-chave para que os cuidados sejam prestados de forma eficaz e para que haja a
possibilidade da familia sentir algum controlo sobre a situagdo (Schaerer et al 1987).
Quanto a informagéo propriamente dita, é primordial que a familia seja informada acerca
do estado do doente, quais os projetos terapéuticos e os meios para fazer face as
diferentes situagdes que possam surgir. As alteragdes para a pessoa em fim de vida néo
ocorrem somente ao nivel organico, ocorrem também e com grande impacto, ao nivel dos
projetos de vida. A comunicacdo é um pilar fundamental para assegurar que se

minimizam futuras claudicacbes emocionais.
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Perante uma perda importante, como a que falamos, inicia-se um processo de luto
profundamente sentido pelos restantes membros da familia, os quais permanecem

durante um tempo variavel imersos na sua dor.

Toda a dindmica familiar muda, quer seja na doenga ou na morte.
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4 CUIDAR NA CONSTRUGAO DO BEM MORRER NO DOMICILIO

“Aqueles que possuem forca e amor para se sentarem junto a um paciente moribundo, no
siléncio que se estende para la das palavras, saberdo que esse momento nao é
assustador nem doloroso, mas a cessacao pacifica do funcionamento do corpo. Assistir a
morte em paz dum ser humano, faz-nos recordar uma estrela cadente, numa de milhées
de luzes no céu que brilha durante um curto instante para se extinguir para sempre na

3’

noite sem fim.’

Twycross (2001)

A enfermagem nasceu do cuidar e ao longo da sua construgdo como disciplina e
profisséo, organizou-se em torno do cuidar. Isto ndo significa que se desvalorize a ciéncia
e a técnica, apenas que para prestar cuidados globais, ndo pode descurar a sua
esséncia, dando resposta a todas as necessidades dos utentes.

Sobre o ato de cuidar, Colliere (1999, p.235) afirma que” (...) cuidar, prestar cuidados,
tomar conta, é primeiro que tudo, um ato de VIDA (...). Cuidar em enfermagem
representa mais que uma acao, € o verdadeiro encontro com o outro, € disponibilizar-se

para ajudar com compaixao e solidariedade.

Porém, para compreendermos como a Enfermagem transita para o paradigma do Cuidar,

€, antes de mais necessario reconhecer o seu percurso historico.

A arte de Enfermagem apresenta uma antiguidade tdo extensa como a do nascimento do
homem. As primeiras enfermeiras da histéria foram as maes, que cuidavam e zelavam
pelo bem-estar da familia. Desta forma, durante séculos, os cuidados nao tiveram
caracteristicas de profissdo, mas com o desenrolar da histéria da humanidade, os
cuidados vao ganhando novas e diferentes expressoes.

Com o cristianismo, assistimos a uma nova natureza e intengdo de cuidado. Estes sao
prestados a doentes, pobres e desfavorecidos, assentes na caridade e por amor a Deus,
com caracter de altruismo puro. Este periodo estende-se até aos finais da Idade Média.

Surge entado, na Idade Média, a imagem da mulher consagrada, uma religiosa enfermeira
gue continua a cuidar dos pobres e doentes de forma abnegada. Por ndo ser possivel
assistir grandes faixas da populacdo, comegam a surgir agrupamentos de mulheres,
sendo que no século XVI, a Igreja Catdlica impde o esfor¢o de renovacéao e sdo fundadas

mais de cem ordens de mulheres para o exercicio de Enfermagem. Uma das mais
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importantes organiza¢des religiosas que se dedicaram a Enfermagem € a Filha da
Caridade, que fundada por Sao Vicente de Paulo em 1633, se mantém até a atualidade.
Porém, nessa mesma época sao também fundadas ordens masculinas, com destaque
para os Irmaos de Sao Joao de Deus, que assistiam os doentes mentais de forma mais

humanizada.

Hoje em dia, ainda persiste esta imagem da Enfermagem caritativa em paises com
grande tradicao catélica, como é o caso de Portugal, onde as religiosas tiveram um papel

muito ativo na maioria das instituicbes de apoio.

No século XVIII e XIX, os conhecimentos médicos foram reforcados com novos avancos,
e a Enfermagem comeca a acordar de um passado baseado na experiéncia, para a
necessidade de instrugdo e de novos conhecimentos teoricos e praticos. Os cuidados
centram-se assim na ciéncia e na reparac¢ao da doenga, sendo a enfermeira a auxiliar do

médico, tendo esta ideia permanecido até aos anos sessenta (Colliere, 1999, p.35).

Com Florence Nightingale, a grande figura da Enfermagem Moderna, a Enfermagem
ganha novo desenvolvimento. E inaugurada a primeira escola de Enfermagem, onde o
ensino efetuava a ponte entre a teoria e a pratica, promovendo um movimento de
profissionalizagdo. O modelo que inspira os cuidados é o doente na dimensao de
portador de uma doenca, sendo este o objeto de trabalho da Enfermagem, organizando-
se em funcao das tarefas prescritas pelo médico. Para esta teérica, “o0 que a Enfermagem
tem a fazer...é colocar o paciente na melhor condicdo para que a natureza aja sobre ele’
(George, 2000, p.38). E diminuir e prevenir o sofrimento e a dor desnecessarios, isto com
0 menor gasto de energia vital do paciente.

Enraizadas no pensamento de Florence Nightingale e na filosofia do cuidar, surgem
varias teorizadoras com métodos préprios, mas foram Leinninger, com a Teoria da
Diversidade e Universalidade Cultural do Cuidar, e Jean Watson, na sua Teoria Do
Human Care, as autoras que, de forma inequivoca, clara e precisa, (re) colocaram o
Cuidar no centro da discussao, atribuindo-lhe um papel e um lugar central e unificador

nas suas concecoes de Enfermagem.

Leinninger desenvolveu um trabalho de observacdo em varios contextos culturais,
utilizando o método etnoldgico, no sentido de identificar diferengcas e semelhancas do
Cuidar em diferentes culturas. Defende que “o Cuidar humano é um fendmeno universal,
mas as suas expressoes, processos e padrbes variam entre culturas...Cuidar tem
dimensbes biofisicas, psicoldgicas, culturais, sociais e ambientais que podem ser
estudadas e praticadas para prestar cuidados holisticos as pessoas” (Leinninger, 1988,

p.11).
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O objetivo da enfermagem transcultural consiste em tornar o conhecimento e a pratica
profissional culturalmente planeada e operacionalizada, no sentido de manter a saude do
cliente, fornecer satisfacao e ajuda-lo a recuperar-se de doencgas ou incapacidades. Esta
autora considera que o cuidado culturalmente congruente pode também ajudar as

pessoas face a morte de modo significativo e pacifico.

Numa outra perspetiva, Watson considera que a Enfermagem assenta em fatores de
cuidado, derivados da perspetiva humanistica, combinados com a base de
conhecimentos cientificos. A sua orientagcao € claramente fenomenolégica, existencial e
espiritual. Esta mesma autora, entende que a Enfermagem é ameacada pelas exigéncias
das novas tecnologias e pela elevada importancia do fator curativo.

Para esta teorica, “o ideal e o valor de cuidar, é claramente nao apenas qualquer coisa,
mas um ponto de partida, um local, uma atitude que tera de se tornar um desejo, uma
intengdo, um compromisso e um julgamento consciente que se manifesta em atos
concretos” (Watson, 2002, p. 60). Cuidar inclui interagdo, um processo de ligacao entre
profissional e doente, que leva ao envolvimento e influéncia de ambos. E a unido
espiritual entre duas pessoas que transcende o tempo, 0 espacgo e a historia de cada um.
As respostas do cuidar aceitam a pessoa nao sé pelo que é atualmente, mas também
pelo que ela pode vir a tornar-se, reconhecendo o poder interno dos processos do Human
Care. Salienta, que nesta interacao o enfermeiro adequa a sua resposta profissional e
humana as necessidades da pessoa, tendo em consideracdo aspetos da relacao que
permitem a livre expressao de sentimentos e pensamentos; promove o crescimento da
pessoa para a realizacdo pessoal e humana, e ajuda-a a gerar forca interna que lhe

permite um maior auto-conhecimento e auto-controle.

Jean Watson identificou dez fatores cuidativos, que constituem o fundamento sobre o
qual os enfermeiros podem estudar e compreender a ciéncia do Human Care. Estes
fatores incluem a formagao de um sistema de valores humanisticos e altruistas, a fé-
esperanca e sensibilidade para consigo proprio e para com 0s outros, sendo estes trés
primeiros fatores, segundo a autora, o fundamento filoséfico da ciéncia do cuidar em
Enfermagem. Além destes, considera o desenvolvimento de uma relagdo de ajuda-
confianga; promog¢ao e aceitacdo da expressao de sentimentos positivos e negativos; uso
sistematico do método cientifico de resolucdo de problemas; promocao de estratégias
interpessoais de ensino-aprendizagem; provisdo de um ambiente de suporte, protetor e
corretor mental, fisico e socio-cultural e espirirtual; ajuda na satisfagdo das necessidades

humanas e a aceitacao de forcas existenciais — fenomenoldgicas.
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Para esta autora (1985), o enfermeiro, por ser o prestador de cuidados, a pessoa mais
préxima, que mais tempo permanece junto da pessoa, torna-se uma figura fundamental
como ser relacional, na construgdo do ambiente terapéutico e na adesao ao tratamento,
tornando-se mesmo, fonte de esperanca de vida. Ela sugere, que as atitudes que
deverao ser desenvolvidas nos futuros enfermeiros, sejam: a flexibilidade, a aceitagao, o
apoio incondicional, o toque, a competéncia, a amizade e a capacidade de acompanhar a

pessoa nas suas decisoes.

O cuidar como ideal moral de enfermagem, deve ser desenvolvido com o fim de proteger,
engrandecer e preservar a dignidade humana.

De acordo com Mayerhoff, citado por Frias (2001, p.54):

"NGs por vezes falamos como se o cuidar de alguém nédo exigisse conhecimentos, como
se o cuidar de alguém, por exemplo, fosse simplesmente uma questdo de boas intengbes
ou de um olhar afetuoso... para cuidar de alguém eu preciso de saber muitas coisas. Eu
preciso de saber, por exemplo, quem é o outro, quais sdo as suas capacidades, limitacbes
€ quais sdo as suas necessidades, e o que é favoravel ao seu crescimento; eu preciso de
saber como responder as suas necessidades e quais sdo as minhas proprias capacidades

e limitagbes. Este conhecimento é simultaneamente geral e especifico”.

Apesar de todo este conhecimento, verificamos que o modelo biomédico tem sido
desenvolvido por grande parte dos profissionais de saude e a importancia do tratar quase
aniquilou e fez esquecer o “verdadeiro” cuidar (Pacheco, 2004). A preocupagao central
passou a ser a eficacia do tratamento, a cura e o controlo da doenga, esquecendo-se a
dimensdo humana da pessoa, bem como é&reas do cuidar que valorizavam a

comunicacgao e a relagao terapéutica.

Passamos a sobrevalorizar a técnica e irremediavelmente isto favoreceu o
encarnicamento terapéutico e a atitude negadora frente a morte. Assente neste principio
resta-nos questionar quando parar? E depois de parar, o que fazer? Abandonar? Face as
pessoas em fim de vida, adota-se muitas vezes a postura de “ja nada se pode fazer”,
denunciando o esquecimento do principio de pessoa e dos cuidados de enfermagem.

Como resposta a indignacédo deste esquecimento dos doentes incuraveis e no sentido de
prestar cuidados adequados durante o final da vida, surgem na década de 60, os
Cuidados Paliativos, com o objetivo muito claro: “juntar vida aos dias e nao dias a vida”.
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4.1 CUIDADOS PALIATIVOS — CONCEITO, PERSPETIVAS E FILOSOFIA

Apesar de existir um vasto historial de grupos e personalidades que desde o século XIX
se dedicaram a prestagédo de cuidados gerais aos moribundos e aos mais carenciados,
os cuidados especificos no ambito da saude, aos doentes com doencas incuraveis,
progressivas e avancadas, surgiram na década de sessenta do século passado, em
Inglaterra, com Cicely Saunders, e um pouco mais tarde nos Estados Unidos de América
(EUA), com Elisabeth Klbler-Ross. Nessa altura e fruto da observagéo da escassez de
cuidados rigorosos, cientificos e de qualidade as pessoas em fim de vida, surge a partir
de 1968, o “movimento dos cuidados paliativos”.

Cicely Saunders, fundadora do St.Cristopher’'s Hospice em Londres, confere uma nova
natureza aos “hospices”, sendo instituicbes com dedicacao exclusiva as pessoas em fim
de vida em que os objetivos passam a ser para além do acompanhamento humano
adequado até a morte, a associacao de cuidados médicos. Esta pioneira dos cuidados
paliativos alerta para o facto de quando aparentemente ja ndo ha nada a fazer no
tratamento, ha ainda um imenso campo de atuagao no cuidar: aliviar a dor, tratar os
sintomas, e prestar atengao as interrogagdes e aspiragées morais e espirituais do doente
e familia (Pacheco, 2004).

A filosofia praticada nestes “hospices” foi rapidamente seguida em outros paises, como é
o caso dos EUA, Canada e mais tarde no resto da Europa. Apesar da rapida difusado dos
cuidados paliativos, verificamos ainda hoje que o acesso a pratica rigorosa dos mesmos,

€ ainda muito assimétrico em todo o mundo.
Em 2002, a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), define os cuidados paliativos como

“uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias, que
enfrentam problemas decorrentes de uma doencga incurdvel e/ou grave e com prognostico
limitado, através da prevengdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificagdo precoce
e tratamento rigoroso dos problemas ndo soO fisicos, como a dor, mas também dos

psicossociais e espirituais’.

Desta definicdo, que foi adotada pelo Programa Nacional de Cuidados Paliativos
(2004), vale a pena salientar alguns aspetos para melhor a clarificar:

e Os cuidados paliativos afirmam a vida e aceitam a morte como um processo
natural, pelo que nao pretendem provoca-la ou atrasa-la, através da eutanasia
ou de uma “obstinacao terapéutica” desadequada.

e Os cuidados paliativos tém como objetivo central o bem-estar e a qualidade de
vida do doente, pelo que se deve disponibilizar tudo aquilo que va de encontro a
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essa finalidade, sem recorrer a medidas agressivas que nao tenham esse
objetivo em mente.

e Os cuidados paliativos promovem uma abordagem global e holistica do
sofrimento dos doentes, pelo que é necessario formacao nas diferentes areas
em que os problemas ocorrem - fisica, psicologica, social e espiritual — e uma
prestacdo de cuidados de saude verdadeiramente interdisciplinar. Médico,
enfermeiro e assistente social serdo os elementos basicos da equipa mas sao
desejaveis outros contributos, equacionados sempre em fungdo das
necessidades bindbmio doente-familia.

e Os cuidados paliativos sao oferecidos com base nas necessidades, e nao
apenas no prognostico ou no diagnéstico, pelo que podem ser introduzidos em
fases mais precoces da doenca — qualquer que ela seja -, quando o sofrimento é
intenso e outras terapéuticas, cuja finalidade é prolongar a vida, estdo a ser
utilizadas.

e Os cuidados paliativos, tendo a preocupacao de abranger as necessidades das
familias e cuidadores, prolongam-se pelo periodo do luto. A unidade recetora de
cuidados é sempre “doente e familia” e ndo devem considerar-se realidades
desligadas.

e Os cuidados paliativos pretendem ser uma intervencao rigorosa no ambito dos
cuidados de saude, pelo que utilizam ferramentas cientificas e se integram no
sistema de salde, ndo devendo existir a margem do mesmo (Neto, 2010).

Os cuidados paliativos sdo também conhecidos como “cuidados continuados”, porque
ndo admitindo nenhuma interrupgéo nos cuidados ao doente, devem ir gradualmente
tomando lugar dos cuidados curativos. Isto, ndo significa que eles se anulam mas que
“ 0 que tera que variar segundo 0s momentos evolutivos e as circunstancias
particulares de cada doente sera a ponderacado, a dedicacao e a intensidade de cada
uma dessas atitudes” (Baron, citado por Pacheco, 2004, p.102). Defende-se hoje, que
com vista a maximizacdo da qualidade de vida do doente, os cuidados paliativos
devem ser introduzidos o mais precocemente possivel, no curso de uma doenca

crénica e/ou grave.

Os cuidados paliativos visam recuperar a esséncia do cuidar, através do
acompanhamento e do conforto (Pacheco, 2004), pois,

"Cuidar de significa também apreciar e amar, ocupar-se dos outros, seguir de perto,
alimentar. Cuidar de implica um compromisso que transcende a emoc¢ao e se traduz numa
acdo que ultrapassa o dominio médico ou humanitario (lugares onde o termo cuidado é

usado ha muito). O cuidado pelos outros acrescenta-se a racionalidade para definir os

64



comportamentos. Cuidar é o oposto da indiferenca: implica comunicacdo e uma situacao
de parceria em que ha dar e receber' (Comissao Independente Populacdo e
Qualidade de Vida, 1998, p. 136).

As quatro vertentes fundamentais dos cuidados paliativos e que devem ser encaradas
numa perspetiva de igual importancia sdo (PNCP, 2004; Twycross, 2003):

- Controlo de sintomas;

- Comunicacéo adequada;
- Apoio a familia;

- Trabalho em equipa.

Poderemos entao dizer, que estes cuidados representam a capacidade de reconhecer a
finitude do ser humano e se baseiam no respeito pela pessoa humana e pela sua
dignidade, colocando a pessoa acima da ciéncia e da tecnologia.

Compreendendo a filosofia deste tipo de cuidados e a sua significancia nos cuidados de
saude, necessitamos de identificar as pessoas que beneficiam e exigem este tipo de
cuidados.

411 Pessoaem Fim de Vida

A palavra terminal implica etimologicamente um caminho no sentido do final, é algo que
limita, demarca. Falarmos em pessoa em fim de vida, referimo-nos a uma pessoa que
apds procurar ajuda no sentido de averiguar a origem das suas queixas, recebe a noticia

de “ser portadora de uma doenca incuraver’.

Segundo Pacheco (2004), poderemos considerar que uma pessoa se encontra em fim de
vida, quando entre outros aspetos, se verifica:

e Existéncia de uma doencga crénica ou incuravel e de evolucao progressiva;
e |neficacia comprovada dos tratamentos;
e Esperanca de vida relativamente curta;

e Perda da esperanga da recuperacao.

Numa outra perspetiva, e de acordo com os Estandards de Cuidados Paliativos, do
Servei Catala de la Salut (1995), 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 (Neto,
2010).
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Numa tentativa de inclusdo das diferentes visbes sobre o doente em fim de vida,
podemos concluir que essa expressao pode ser aplicada a todas as pessoas com doenca
cronica e/ou incuravel e que se encontram numa fase irreversivel e de agravamento de

sintomas, indicios da proximidade da morte.

Inicialmente os cuidados paliativos destinavam-se apenas aos doentes com cancro, nos
estadios terminais da doenca. Porém, por questdes de equidade, justica e acessibilidade
aos cuidados de saude, situagdes como as insuficiéncias avangadas de 6rgao (cardiaca,
renal, hepatica, respiratéria), a SIDA em estadio terminal, as doengas neuroldgicas
degenerativas, as deméncias na sua fase final, a fibrose quistica e tantas outras,
passaram a figurar no vasto leque das potologias cujos doentes apresentam
necessidades muito semelhantes, e beneficiardao com toda a certeza de cuidados
paliativos de qualidade (Neto, 2010).

As pessoas que se encontram a vivenciar este processo de doenga, apresentam
necessidades que nao sao puramente de ordem fisica, mas também de ordem
psicoldgica, social e espiritual. Porque cada pessoa é um ser unico e singular, os
cuidados devem ser direcionados no sentido de colmatar as suas necessidades.

Ao longo do curso da doenca, a pessoa doente vai atravessando periodos de alteracdes
extremas, que podem ser de uma certa melhoria e estabilizagdo até aos periodos de
exacerbacao e progressao. A experiéncia demonstra, que a medida que a doenca vai
evoluindo, os periodos de agudizacdo sdao mais frequentes e com maior intensidade e
duracdo, 0 que potencia uma maior consciencializacdo de que a morte esta iminente,
suscitando sentimentos e emog¢des muito fortes. Pensar na propria morte, em nada tem a
ver com o pensar na morte do outro. E fundamental que os cuidados sejam direcionados
para os problemas identificados pela triade profissional-pessoa em fim de vida-familia, no
sentido de auxiliar a pessoa a atingir e manter o seu mais elevado potencial, fisica,
psicoldgica, social e espiritualmente, por muito limitados que estes se tenham tornado,
em resultado da progressao da doenga.

Com o objetivo de incitar a reflexdo e analise por parte dos profissionais de saude,
enuncio os direitos da pessoa em fim de vida, para que possamos tornar conscientes o0s
cuidados que devemos ter e praticar.

Carta dos Direitos do Doente Terminal

Nascida de um seminario realizado no Michigan em 1975, a Carta dos Direitos do Doente
Terminal, assume ainda hoje, mais do que direitos, as necessidades reais da pessoa que
se aproxima da morte. Elaborada e aprovada com o objetivo de sensibilizar os
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profissionais de saude para os requisitos fundamentais de um melhor cuidar da pessoa
em fim de vida, apoia-se em documentos inspiradores e de referéncia, como a
Declaragéo Universal dos Direitos do Homem, a Declaragédo sobre os Direitos do Doente
ou Declaragdo de Lisboa, a Carta Europeia dos Direitos do Doente e os Principios
Europeus de Etica Médica (Pacheco, 2004).

Por considerarmos que estes direitos sdo de uma importancia basilar no cuidar,

destacamo-los individualmente:

e Tenho o direito de ser tratado como uma pessoa humana até ao fim da minha vida.

e Tenho o direito a manter um sentimento de esperanca.

e Tenho o direito a ser cuidado por pessoas capazes de manter esse sentimento de
esperanga perante qualquer mudanga que me aconteca.

e Tenho o direito a expressar a minha maneira 0os meus sentimentos e emogdes
perante a minha propria morte.

e Tenho o direito a participar nas decisbes que afetam os cuidados que me vao
prestar.

e Tenho o direito a receber a atengado da equipe médica e de enfermagem, mesmo que
seja evidente que ndo me vou curar.

e Tenho o direito a ndo morrer sé.

e Tenho o direito a n&o ter dor.

e Tenho o direito a que me respondam honestamente as minhas perguntas.

e Tenho o direito a ndo ser enganado.

e Tenho o direito a receber a ajuda da minha familia para aceitar a minha morte.

e Tenho o direito a morrer em paz e com dignidade.

e Tenho o direito a conservar a minha individualidade e a ngo ser julgado pelo facto de
que as minhas decisdes possam ser contrarias as dos que me assistem.

e Tenho o direito a discutir e a partilhar as minhas vivéncias religiosas.

e Tenho o direito a que se respeite a dignidade do meu corpo depois da minha morte.

e Tenho o direito a ser cuidado por pessoas compassiveis e sensiveis, competentes na
sua profissdo, que se esforcem por entender as minhas necessidades (Gafo, 1996,
p.173-174).

Estes pressupostos, devem ser respeitados independentemente do local onde séo
prestados os cuidados. Estudos internacionais de referéncia como é o caso do Pincombe
(2003) e SUPPORT (1995), demonstram que as pessoas em fim de vida recebem
cuidados que estdo longe de ser adequados as suas necessidades de cuidados
paliativos, pela sua invasibilidade, sofrimento e inutilidade associados.
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As respostas organizativas, como nos sugere Gomez-Batiste (2002), a Internacional
Association for Hospice and Palliative Care — IAHPC (2013) e o PNCP (2004), devem ser
adaptadas as necessidades dos doentes em fim de vida, e isso passa pela criagdo de
uma rede alargada e integrada de servicos, que abranja desde o domicilio aos cuidados
em unidades de internamento especificas, em hospitais de agudos e instituicbes de
cuidados de longa duracéo.

A IAHPC vai mais longe, ao recomendar a existéncia de servicos de referéncia, com
equipas dedicadas especificamente a esta atividade, de apoio domiciliario, de
internamento — unidades de cuidados paliativos — e equipas de apoio ou suporte em
unidades hospitalares (Neto, 2010). E consensual pelos autores supracitados que todos
os médicos, enfermeiros, profissionais de saude, devem ter formagao e treino no dmbito

dos cuidados paliativos para a prestacao de cuidados de qualidade.

4.2 OS ENFERMEIROS E OS CUIDADOS PALIATIVOS NO DOMICILIO

Na sequéncia dos direitos das pessoas em fim de vida, cuidar no domicilio, embora se
considere um desafio, € também, o cuidado que possibilita potenciar a qualidade de vida
da pessoa na companhia da familia e amigos, uma vez que requer menor adaptac¢ao por
parte da pessoa e familia, e é 1a que reside a sua identidade, constituindo uma forma de
“resgatar” a vida.

Como nos refere Munday (2007), um numero significativo de doentes pretende
permanecer em casa no seu processo de fim de vida, e se possivel, nela falecer. Um
estudo revela que entre 50% a 90% dos pacientes com cancro, expressam 0 seu desejo
de falecer em casa.

Cuidar neste local, implica compromisso. E necessario que pessoa, familia e equipa de

salde se unam na consecugao de objetivos comuns.

Este facto remete-nos para o imperativo de que os profissionais de saude devem estar
devidamente preparados para prestar os cuidados necessarios num contexto que néao é o
de internamento, oferecendo apoio estruturado de forma programada e nas

intercorréncias.

O trabalho em equipa é o pilar desta intervencdo, onde médicos e enfermeiros (nucleo
essencial da equipa clinica) encontram-se coletivamente empenhados no bem-estar
global da pessoa e familia. A esséncia dos cuidados paliativos € a associagdo entre
equipa de cuidados, a pessoa em fim de vida e familia, exigindo respeito mutuo
(Twycross, 2001).
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As atribuicdes de cada elemento poderdo por vezes sobrepor-se, mas € na capacidade
de ultrapassar e gerir conflitos de forma construtiva e criativa que reside um dos maiores

desafios do trabalho em equipa.

A intervencdo da equipa de saude, e especialmente dos enfermeiros, deve em primeiro
lugar, orientar-se no sentido de avaliar se a familia tem capacidade fisica, psicologica e
emocional para cuidar. Se as condicdes e caracteristicas habitacionais se adequam as
necessidades, e determinar quem € o cuidador principal e os apoios existentes. Esta
avaliagao é continua ao longo de todo o processo, uma vez que as circunstancias se vao

alterando.

E fundamental que sejamos capazes de promover uma comunicacdo adequada entre a
familia e pessoa em fim de vida, dando oportunidade de se despedirem, organizarem as
suas vidas e planearem a fase final da vida. A negociagdo com a pessoa e familia deve
ser constante, permitindo sempre que possivel que exergam a sua autonomia e tomem

decisdes conjuntas de forma informada e assertiva.

Com uma informagéo adequada sobre o diagnostico e progndstico, o curso da doenga, 0s
efeitos da terapéutica e os cuidados a prestar, evita-se a ansiedade da familia/cuidador
no percurso de uma doenga que nao podem controlar. Tal permite ainda envolver mais a
familia na funcdo de cuidar e, consequentemente, promover o ajuste a situacao e uma

melhor adaptagéo a perda (Guarda et al, 2010).

Os familiares irdo deparar-se com situagcdes com as quais ndo estavam habituados a
lidar, exigindo da sua parte um esforco suplementar para responder as situacoes
inesperadas que poderao surgir ao longo de todo o processo de fim de vida.

As competéncias em controlo sintomatico, recorrendo a menos meios de diagndstico e a
técnicas de administracdo de farmacos de baixa invasibilidade, deverdo ser parte
integrante desse trabalho da equipa de satde. E essencial que a resposta seja adequada
em tempo oportuno, sendo por vezes necessario tomar decisdes rapidas em prol da
qualidade de vida da pessoa.

Este cuidado domiciliar, com a integracdo da familia como elemento fundamental da
equipa de cuidados, permite ajuda-la, acompanha-la e ensina-la, promovendo adaptacao.

“Quando os cuidadores tém a possibilidade de verbalizar as suas angustias, referem com
frequéncia ter medo do sofrimento — do do doente e do seu prdprio - , da sua capacidade
de cuidar e de poder fazé-lo até ao fim, das incertezas face ao apoio — social, familiar, dos
servigos de saude -, das situacbes de emergéncia e do momento da morte, de a saberem
reconhecer quando acontecer e de como obter uma certificacdo oficial da mesma”
(Guarda et al, 2010. p. 757).
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Nesta fase de aproximacao da morte e a inerente perda de lacos afetivos, gera na familia
uma necessidade maior de cuidados. O nosso papel como profissionais de saude deve
ser ativo, enfatizando os aspetos do CUIDAR (Neto, 2010b).

E nesta relagdo de ajuda que devemos orientar os nossos cuidados, manifestando
interesse genuino com os problemas da pessoa/familia.

De acordo com Saraiva (2008), a relacdo de ajuda deve basear-se em trés pontos: a
verdadeira escuta, que permite acolher a palavra do outro, proporcionando ao enfermeiro
a identificacao das necessidades expressas verbalmente e ndo verbalmente; a empatia,
que implica ser capaz de compreender o outro, de se colocar no seu lugar, sabendo no
entanto manter a distdncia que permite a relagdo terapéutica e a congruéncia, que
implica que o profissional deve ser auténtico e ele proprio.

Se mantivermos estes pressupostos nas nossas agoes, cuidar da pessoa/familia que se

encontra no processo de morte, sera mais facil e recompensador.
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5 POLITICAS EM CUIDADOS PALIATIVOS

“Acompanhar com competéncia e amor o doente em fase terminal

2

constitui hoje um repto para a nossa sociedade

Angelo Brusco (1999)

Os cuidados paliativos representam a tomada de consciéncia de que quando nao é
possivel curar é fundamental cuidar. A filosofia dos cuidados paliativos, a sua esséncia,
dirige-se mais para o doente que a doenga, aceita a inevitabilidade da morte mas
também melhora a vida, partindo de uma alianga entre pessoa em fim de vida e
prestadores de cuidados, em que se preocupa mais com a reconciliacao pessoal do que
com a cura impossivel da doencga (Capelas e Neto, 2010).

Os cuidados paliativos como ja referimos, orientam-se no sentido de aumentar a
qualidade de vida na fase final da vida, e os objetivos terapéuticos sao formulados de
acordo com as necessidades da pessoa e a fase clinica paliativa em que se encontra.

Desta forma, compreende-se que uma pessoa em fase agonica necessita de cuidados
diferentes de uma pessoa em fim de vida com prognéstico de vida de meses ou anos.
Genericamente, os cuidados paliativos podem incluir desde cuidados intensivos de
conforto, alivio de sintomas, reducdo do impacto da doenga na pessoa e familia,
restauragao da autonomia, protegéo do barulho e agitacao quando a fadiga se intensifica,
presenca atenta e amiga quando o isolamento seria dificil de suportar e estima por parte
da familia, amigos e prestadores de cuidados.

Todos estes aspetos sé serdo possiveis de alcangar se atendermos a pessoa na sua
totalidade, como ser Unico e irrepetivel, e conjugando as capacidades interdisciplinares
de uma equipa motivada e direcionada para a consecu¢cao do maximo conforto e bem-
estar da pessoa em fim de vida.

Sao véarias as modalidades através das quais os cuidados paliativos podem ser
colocados em pratica: unidades integradas em hospitais de agudos, unidades de
cuidados paliativos e unidades de apoio domiciliario.

A Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos propbe a estratificacdo dos tipos de
cuidados em quatro niveis, que se distinguem entre si pela capacidade de responder a

situagdes mais ou menos complexas e pela especializacao e formacao dos profissionais.
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As agbes paliativas representam o nivel basico de paliagédo, e insere-se neste ambito a
responsabilidade individual de cada profissional de disponibilizar e prestar cuidados
humanizados, em qualquer tipo de recurso de saude, sem recurso a equipas/estruturas
diferenciadas e especificas de cuidados paliativos. Para que estas agbes sejam uma
realidade, é fundamental uma adequada formacgdo dos profissionais no sentido de
melhorar os conhecimentos, competéncias, mas acima de tudo as atitudes, pois sao
estas que influenciam a mudanga. A Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos
assim como outras organizagdes internacionais definem os conteddos programaticos

necessarios para quem presta assisténcia na area dos cuidados paliativos (DGS, 2010).

Os recursos que constem de uma equipa movel basica, com formagéao diferenciada em
cuidados paliativos e que podem prestar cuidados diretamente ou exercer fungdes de
aconselhamento, sdo designados por Unidades de Cuidados Paliativos de Nivel I.
Estruturam-se habitualmente como equipas intrahospitalares ou domiciliarias de Suporte
em Cuidados Paliativos.

Quando a equipa interdisciplinar € consideravelmente alargada e os cuidados prestados
garantem uma cobertura efetiva de 24horas, seja ao nivel domiciliario ou internamento,
considera-se recurso de Nivel Il. Estruturam-se normalmente em Unidades de Cuidados
Paliativos, com internamento préprio, podendo incluir atendimento em ambulatério e no

domicilio.

Quando as caracteristicas assistenciais e organizacionais dos recursos de nivel Il se
associa programas regulares e estruturados de formacao diferenciada ou avancada em
Cuidados Paliativos e atividades de investigacao, estes serdo considerados de Nivel Il
Compete a estes Ultimos a abordagem das situagbes de elevada exigéncia e
complexidade. S&o localizados preferencialmente em centros universitarios (DGS,2010).

Independentemente da tipologia de Unidade, existem caracteristicas minimas e recursos
que todas as Unidades devem contemplar, e que foram divulgadas pela Associagéo
Portuguesa de Cuidados Paliativos nas suas recomendagdes para a Organizagdo de
Servicos em Cuidados Paliativos.

Todos estes recursos deverdo estar devidamente articulados de forma a promover um
continuum de cuidados, garantindo a obtengdo de um elemento chave da qualidade dos
servigos, que é a continuidade no tempo, na prestagdo e na adequagao as necessidades
das pessoas em fim de vida e suas familias (Capelas e Neto, 2010).

A admissdo das pessoas em fim de vida nas diversas estruturas ou niveis
organizacionais devera estar dependente ndo apenas da sua vontade ou da avaliagéo
por parte do médico, mas também ter em conta o estado geral da pessoa e
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contextualizando as possibilidades existentes — ou seja, recursos da comunidade onde a
pessoa estd inserida, o acesso aos cuidados de saude, as possibilidades econdmicas da

pessoa e familia, etc.

De facto, o ideal seria permitir a cada pessoa devidamente conhecedora da sua situacgao,
que escolhesse o lugar onde preferiam viver os ultimos dias, porém esta possibilidade

verifica-se muito remota e pouco realista.

Em Portugal, os cuidados paliativos ja iniciaram a sua trajetéria e verifica-se a existéncia
de alguma preocupagéo relativamente a pessoa em fim de vida. Em 2010, o Programa
Nacional de Cuidados Paliativos emanado pela Direcao Geral de Saude veio alertar para
a necessidade de ser entendido como elemento essencial dos cuidados de saude, como
uma necessidade em termos de saude publica, como imperativo ético que promove 0s
direitos fundamentais e, portanto, como obrigagao social prioritaria.

Em 2012, através da Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, Lei n-° 52/2012 de 5 de
setembro, o Estado Portugués da um passo na direcao de regulamentar estes cuidados e
assume a sua responsabilidade em matéria de cuidados paliativos. E constituida a Rede
Nacional de Cuidados Paliativos que coordenada as equipas existentes de cuidados
paliativos, com vista a uma melhoria da qualidade.

As equipas que no nosso pais se dedicam especificamente a prestacdo de cuidados a
pessoas em fim de vida, sdo (APCP):

e Equipa de Cuidados Continuados do Centro de Saude Odivelas;

e Unidade de Assisténcia Domiciliaria do IPO de Lisboa Francisco Gentil, E.P.E.;
e Unidade da Santa Casa da Misericérdia de Azeitdo;

e Servico de Cuidados Paliativos do IPO do Porto, E.P.E.;

e Servico de Medicina Paliativa do Hospital do Fundéao (Centro Hospitalar da Cova
da Beira, EPE);

e Unidade de Cuidados Paliativos S. Bento de Menni, IHSCJ, Casa de Salde da
Idanha;

e Servico de Cuidados Paliativos do IPO de Coimbra-FG, E.P.E.;
e Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital da Luz;

e Equipa Intrahospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital de Santa
Maria;

e Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital do Mar;
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e Equipa Intrahospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital de Elvas;

¢ Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital do Litoral Alentejano, EPE - Santiago
do Cacém;

e Unidade de Cuidados Paliativos da Rede (UCP-R) no IPO-Porto;

e Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Centro Hospitalar
de Lisboa Zona Central (CHLC);

e Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos do Algarve;
e Servigo de Cuidados Paliativos do Hospital de S. Joao;
e Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do IPOLFG, EPE;

e Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital Reynaldo
dos Santos, V. F. de Xira;

e Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos da Unidade Local de Saude
Matosinhos;

e Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Beja;
e Equipa Intra-Hospitalar de Cuidados Paliativos do H. G. S. Anténio (Porto) ;
e Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos —Planalto Mirandés;

e Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo —
Cantanhede.

Torna-se necesséario e urgente seguir estes exemplos, criando mais unidades de
cuidados paliativos em todo o pais com respostas eficazes e humanas para as pessoas
em fim de vida. De facto, é crescente o numero de doentes incuraveis cuja fase final de

vida é longa e que necessitam de resposta atempada.

No nosso pais ainda € deficiente a articulagéo entre os dois niveis de cuidados, cuidados
diferenciados prestados por hospitais e os cuidados de saude primarios, e 0 apoio
domiciliario prestado por cada um individualmente ou por ambos de forma concertada,
continua a ser insuficiente para as enormes caréncias verificadas na zona geogréfica

onde se realizou este estudo.

Como nos alerta Capelas e Neto (2010) ao nivel dos cuidados primarios preconiza-se
que se promovam os cuidados domiciliarios com acessibilidade e presenga das equipas
multiprofissionais; uma maior flexibilidade na organizagdo do trabalho; protocolos com os
recursos especificos de cuidados paliativos, com acessibilidade em tempo util das
pessoas que necessitem, especialmente situagdes de urgéncia; e incremento dos
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cuidados a familia, numa perspetiva de prevencao de crises e de exaustao familiar, em

que o plano de cuidados no luto é obrigatério.

Analisando estes pressupostos e avaliando os recursos disponiveis em cuidados
paliativos, facilmente identificamos que na area geogréfica do estudo muitas dificuldades
e necessidades sdo nomeadas pelas pessoas em fim de vida e seus familiares
cuidadores. O acompanhamento e o bem-estar da pessoa em fim de vida confina-se a
presenca e destreza da familia, que se transforma a cada dia para conseguir
corresponder as exigéncias do cuidar. Por isso, torna-se necessaria uma mudancga de
atitudes nos profissionais de saude, no sentido de valorizarmos primeiro cada pessoa
individualmente, sermos capazes de encarar a morte com naturalidade, e colocarmo-nos
no lugar do outro, oferecendo e disponibilizando as nossas capacidades para cuidar da
pessoa que esta a morrer. Decerto que estes sentir-se-d40 menos infelizes e menos sos, 0

que ajudara a uma melhor aceitagcao da sua morte.
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PARTE 11

DA PROBLEMATICA A METODOLOGIA



1. PROBLEMATICA DO ESTUDO

As atitudes do homem perante a morte foram-se modificando ao longo dos tempos. Na
atualidade, olhamos para a morte como sendo a dos outros. E-nos alheia, estranha, mas
temos consciéncia que acabaremos por vivencia-la, e é nessa consciéncia que se tenta
esvaziar a sua carga dramatica, simplificando-a e diluindo-a na vida, que vai

simplesmente continuando (Frias, 2001).

A transferéncia do local da morte do domicilio para o hospital é parte integrante desse
processo de dissimulagao.

Silva (2012), através dos resultados do Instituto Nacional de Estatisticas, demonstra-nos
gue em 2005, pela primeira vez, 0 nUmero de portugueses que morreram por doenga no
hospital, ultrapassou os 60000, o que significa 60% do total de Obitos por esta causa.

Desde entao os numeros tém vindo a aumentar.

A morte hospitalar que antes era pouco significativa passou de acontecimento a
processo, mas o hospital ndo assumiu as consequéncias dessa transferéncia, estando

incapaz de corresponder a esta nova solicitagao (Silva, 2012).

Ao analisar esta transi¢cdo identificamos novos problemas que estdo a decorrer,
nomeadamente na inadaptacao do hospital para prestar cuidados a pessoas em fim de
vida, em cuidar no sentido da palavra. Observamos uma excessiva medicalizagdo da
morte, mas isso ndo significa morrer melhor, mas antes, morrer sem verem atendidos
todos os aspetos da sua dimenséao pessoal. A estrutura nao esta preparada para acolher
estes doentes, os profissionais ndo tiveram a necessaria formagéao para lidar com o
processo de morrer e as regras institucionais ndo faciltam o acompanhamento das

pessoas pelos seus familiares.

Morrer sozinho, separado por cortinas dos parceiros de enfermaria, sem apoio nem
consolo, ndo pode ser considerado resposta ao desejo de uma “boa morte”, urge por isso
emendar erros e abrir novas possibilidades (Osswald, 2013).

Corroborando esta mensagem, Feytor Pinto (1999, p. 234) refere que para com a pessoa
em processo de morrer forma-se um “muro de siléncio e ndo se da a possibilidade de
este partilhar os seus sentimentos (medos, duvidas, angustias, paz ou quem sabe
alegrias), sem poder expressar o seu ultimo pedido, desejo ou mensagem, ou seja, na

solidao mais atroz”.
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E neste sentido, que necessitamos de alertar para a necessidade de mudanca. Uma
ressocializacao da morte, oferecendo condicdes para respeitar a dignidade da pessoa em
fim de vida, permitindo um acompanhamento por parte da familia e amigos.

Para muitas, sera retomar o domicilio como local preferencial de despedida.

Um estudo aprofundado realizado por Mclintyre et al (1999), sobre “A satisfacdo dos
utentes com os cuidados recebidos” aponta o0 apoio emocional como um dos pontos de
maior insatisfagao, facto que nos remete para a incapacidade dos profissionais de saude

em “cuidar” holisticamente.

A problematica da morte e do morrer tem vindo a ser objeto de estudo e reflexao,
nomeadamente sobre a pratica de cuidar em enfermagem. Uma revis@o sistematica da
literatura conclui que cuidar em fim de vida é uma tarefa muito exigente, e que se reveste
de dificuldades para a pessoa, para os familiares e para os profissionais de saude (Frias,
2001; Hennezel, 2002; Moreira, 2001; Sapeta, 2011).

Reconhece-se hoje que ndo basta ao profissional de saude ser bem preparado e
competente na sua profissdo e manter uma atitude compassiva para com a pessoa em
fim de vida. E necessario alcangar conhecimento teérico, pratico e orientar a sua pratica

por uma fundamentacao ética.

Moreira (2001) ao estudar como vive a familia a experiéncia de cuidar de uma pessoa em
fim de vida, conduz-nos a compreensao dos momentos de exaustao que estes familiares
podem sentir, e leva-nos a refletir sobre a grande importancia do apoio das estruturas da
comunidade e do suporte dos profissionais de saude.

A mesma autora, reconhecendo as limitagdes do estudo incita novos trabalhos de
investigacao na area tematica do cuidar em fim de vida, nomeadamente na compreensao
dos aspetos positivos desse cuidar e na identificagdo das expectativas dos familiares face

as redes de suporte e apoio.

Tendo em conta os pressupostos supracitados e a experiéncia vivenciada enquanto
enfermeira de cuidados de salde primarios, pareceu-nos pertinente a necessidade de
compreender como se processa o0 processo de morrer no domicilio, com a finalidade de
contribuir para a sensibilizagdo da sociedade e da comunidade cientifica para a
necessidade acompanhar o processo de morrer no domicilio, dignificando a morte.

Como ponto de partida para a orientagdo deste estudo, emanou a seguinte pergunta de
investigacdo: Como se operacionaliza o processo de morrer no domicilio?, definindo
como objetivo geral Compreender a operacionalizagdo do processo de morrer no

domicilio.
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Apartir desta questao, outras questdes se colocaram:

e Como experienciou a familia o processo de morrer no domicilio?

¢ Quais os aspetos que influenciaram o processo de morrer no domicilio?

¢ Qual a percegao dos familiares acerca do processo de morrer no domicilio?

¢ Quais as expectativas dos familiares acerca da intervengao da equipa de saude?

¢ Quais as dificuldades com que se deparou o familiar no cuidar do familiar em

processo de morrer no domicilio?
A compreensao desta realidade sé sera possivel através de:

e Identificar como a familia experienciou o processo de morrer no domicilio.

e |dentificar os aspetos que influenciam o processo de morrer no domicilio.

e |dentificar a percecao dos familiares acerca do processo de morrer no domicilio.

e |dentificar as expectativas que os familiares tinham acerca do acompanhamento
dos profissionais de saude no processo de morrer no domicilio.

e Identificar os constrangimentos com que se deparou a familia, no processo de
morrer no domicilio.

79



2. METODOLOGIA DO ESTUDO

Ao pretendermos analisar o processo de morrer no domicilio, enquanto foco central de
um conjunto de vivéncias da pessoa que experiencia o processo de fim de vida e sua
familia, mais do que saber o resultado dos cuidados, queriamos, desde logo, procurar
compreender o fendbmeno em estudo, a partir da realidade dos que o vivenciaram. Como
salienta Douglas, citado por Taylor e Bougdan (1996), pretendiamos analisar as forcas
que movem o ser humano, as suas ideias, sentimentos e motivagdes internas, isto é, todo

o contexto que conduz ao cuidar da pessoa em fim de vida pela sua familia.

Considerando as questées formuladas nesta investigacao e respondendo as questbes
propostas por Miguélez (1999): O que pretendemos com este estudo? E a sua dimenséo
ou a sua particularidade? E estudar um elevado nimero de pessoas ou estuda-las na sua
profundidade de forma a compreende-las no seu contexto? E a compreensdo de
fendmenos humanos? Uma abordagem quantitativa adequa-se ao fendmeno em estudo?
O objetivo deste estudo é generalizar?, impunha-se uma metodologia aberta, passivel de
se ajustar a complexidade do objeto em estudo, que procurasse captar o fenébmeno de

uma maneira holistica e no seu contexto social.

Desta forma, considero que a abordagem qualitativa é a que mais se adequa, uma vez
qgue o conhecimento sobre esta temdtica sé sera possivel com a descri¢do da experiéncia
humana, tal como é vivida e definida pelos participantes.

Alguns autores, como Bogdan e Biklen (1994), Leininger (1985), Watson (1988),
consideram que a abordagem qualitativa € aquela que € capaz de descobrir os
fenbmenos de uma forma holistica, "requerendo um estudo sério, reflexao, agao, procura
de um novo conhecimento e um novo discemimento que ajudara a descobrir novos meios
e formas de compreender a pessoa e o processo de cuidados durante as experiéncias de

saude-doenga" (Watson, 1988 citada por Frias, 2001,p 91).

Este tipo de estudo pretende ir para além da superficie, dos aspetos facilmente
observaveis da realidade, aprofundando o conhecimento de experiéncias e significados
(Barbosa, 2012).

Neste sentido, ndo poderemos falar em generalizagdes, antes sim de transferibilidade,
em que os resultados desta investigacao poderdo ser aplicados a outros contextos que
apresente semelhangas ao contexto estudado (Miguélez, 1999).

A particularidade deste tipo de pesquisa consiste na compreensdo das experiéncias
humanas pela explicitagdo das vivéncias dos atores, uma vez que ndo podem ser
medidas ou experienciadas por outros. E uma abordagem que contribui para o

desenvolvimento de saberes sobre condutas e comportamentos humanos e
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determinado contexto, facilitando uma melhor compreensdo do fenémeno em estudo,
contribuindo para o desenvolvimento da enfermagem e melhoria dos cuidados
(Benjumea, 2003).

2.1. TIPO DE ESTUDO

No sentido de obter maior riqueza de dados, e utilizando a retrospetiva como meio para
melhor descrever as vivéncias passadas, tal como foram vividas, considero que este

estudo se desenvolvera numa perspetiva fenomenoldgica.

Esta abordagem permitira compreender o significado das experiéncias, contribuindo para
uma melhor percegcdo do objeto de estudo, e consequentemente, para um maior
conhecimento da pessoa, sujeito do cuidado, no sentido de oferecer um cuidado mais
efetivo e centrado nas suas necessidades.

Spiegelberg (1965) referido por Streubert e Carpenter (2002, p. 64), lembra que o método
fenomenoldgico investiga fendmenos subjetivos, porque as verdades essenciais acerca
da realidade estdo alicergadas na experiéncia vivida. Ou seja, “0 que € importante é a

experiéncia como ela se apresenta e ndo como alguém pensa ou diz disso”.

Quando se vivencia uma experiéncia, a pessoa que se encontra no centro da sua pratica
nao tem oportunidade para refletir acerca dos seus significados e sentidos, pelo que é no

processo retrospetivo que procura descrever as estruturas internas do significado.
Como nos refere Fortin (1999, p. 149), o estudo dos fendmenos consiste em

“descrever o universo percetual de pessoas que vivem uma experiéncia que interessa a
pratica clinica, e o trabalho do investigador consiste em se aproximar desta experiéncia, em
descrevé-la nas palavras dos participantes na investigacdo, em explicita-la da forma mais

fiel possivel e em comunica-la.”

A analise fenomenoldgica implica desta forma uma descricdo fina, densa e fiel da

experiéncia relatada.

2.2. TERRENO

O estudo realizou-se no ambito domiciliar, num Agrupamento de Centros de Saude
(ACES) denominado de ACES Céavado Il Gerés/Cabreira, que abrange os concelhos de
Amares, Vila Verde, Pévoa de Lanhoso, Terras de Bouro e Vieira do Minho.
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FIGURA N.2 1 — CONSELHOS INTEGRADOS NO ACES CAVADO Il GERES/CABREIRA

Seguindo a crescente tendéncia de todo o pais, 0 envelhecimento da populagéo constitui
um dos aspetos mais importantes da evolugao demografica deste ACES.

Geograficamente, a populacao residente nestes concelhos em 2011 (INE/Censos 2011)
era de 108.912 habitantes.

Para dar cobertura as necessidades de saude da populagdo residente existem as
seguintes infraestruturas de saude oficiais: cinco Centros de Saude correspondendo cada
um a area e populacdo de cada concelho, com Unidades Funcionais e de Apoio.
Relativamente a cuidados diferenciados possui um Hospital Central - Escala Braga com
internamento, e a nivel particular o Hospital da Misericordia de Vila Verde, Hospital
Antoénio Lopes na Pévoa de Lanhoso e algumas Clinicas particulares.

Do ponto de vista de apoio social, as valéncias de Apoio Domicilidrio ja € uma realidade
acessivel, no entanto quanto aos Centros de Dia e Lares, ndo sao valéncias dominantes

em termos de rede de apoio, verificando-se enormes caréncias neste ambito.

Analisando estes concelhos, dois revelam enormes necessidades de cuidados em saude,
relativamente a apoio domiciliario médico e de enfermagem, uma vez que possuem uma
populacao com um indice de envelhecimento significativo e consequentemente com um

grau de dependéncia elevado (20,14% e 22,48% respetivamente).

Em virtude destes dados consideramos oportuno desenvolver o trabalho de investigacéo
nesta area geografica.
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2.3. POPULACAO DO ESTUDO

Neste nosso estudo, tendo em consideragao o foco de investigagdo proposto, definimos
como participantes, os familiares cuidadores que vivenciaram o processo de morrer de
um ente querido no domicilio, que tivessem efetuado um processo de luto bem-sucedido.
Isto, enquanto critério de inclusao, remete-nos para a identificacao dos participantes em
que a morte do seu familiar tenha ocorrido pelo menos & seis meses. Segundo Engel
citado por Miller e Janosik (1980), e sustentando a nossa selegcdo naquilo que

preconizam, o processo de luto bem-sucedido demora entre seis a doze meses.

Sendo esta uma investigacdo qualitativa, a dimensdo da amostra ndo é diretamente
proporcional a informacdo que se pretende obter. Desta forma, toma-se oportuno obter
uma informacao rica e util, que possibilite fazer um estudo em profundidade e que
esclareca o fendbmeno, pois a riqueza da informagdo nem sempre vem de alguém que
designamos no senso comum por "expert', mas sim de "alguém" capaz de refletir e
descrever detalhadamente o fendmeno (Morse, 1991), pelo que se impde que 0s sujeitos
nao sejam selecionados de forma aleatéria, mas, em fungao do contetdo da informagao.

Assim sendo, estabelecemos critérios para a sele¢ao dos participantes:

e Familiares cuidadores que experienciaram o processo de morrer de um ente
querido no domicilio a mais de seis meses;

e Terem mais de 18 anos;

e Terem beneficiado de acompanhamento dos profissionais de saude;

e Disponibilizarem-se para partilhar as suas vivéncias;

e Aceitarem a gravagao audio da entrevista.

O acesso ao campo foi garantido pela autorizagcdo formal para a realizagdo do estudo
obtida junto do Diretor Executivo do ACES (Anexo | e Il).

Apds o seu consentimento foi indagado junto dos enfermeiros de cuidados de saude
primarios da area do ACES, sobre potenciais participantes que satisfizessem os critérios

acima referidos.

Apés o reconhecimento dos elementos do estudo foi efetuado um contacto telefénico
para nos darmos a conhecer, reforgar os objetivos do estudo e efetuar o agendamento da
entrevista de acordo com a disponibilidade do participante.

Procuramos diversificar os sujeitos entrevistados de forma a cobrir toda a gama de
perspetivas face ao fenédmeno em estudo, tal como recomendam Taylor e Bogdan (1996).
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O ndmero de participantes no estudo nao foi pré determinado, resultou antes da
saturacao teédrica que determinou o momento de finalizar a colheita de dados.

Caracterizacao geral dos familiares

Este grupo é constituido por nove familiares, sendo as idades compreendidas entre os 35
e os 80 anos, como se observa na tabela n® 2, e a média de idades de 53 anos.
Relativamente ao sexo, os familiares sdo predominantemente do sexo feminino (8),
sendo 1 do sexo masculino (tabela n® 1), o que esta de acordo com os resultados de um
estudo realizado por Salvage (1996) na Unido Europeia sobre “Perspetivas futuras de
ajuda as familias de pessoas idosas na Unido Europeia’, que menciona que as mulheres
constituem o maior numero de cuidadores informais em todos os estados membros, 0

que reflete o papel historicamente atribuido a mulher.

TABELA N.2 1— DISTRIBUIGAO DO N.2 DE FAMILIARES CUIDADORES, POR SEXO

TABELA N.2 2— DISTRIBUIGAO DO N.2 DE FAMILIARES CUIDADORES, POR GRUPO ETARIO

4 44,44
2 22,22
2 2275
1 11,11
9 100,0
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No que se refere ao grau de parentesco, a maioria dos participantes eram filhas que
cuidaram dos pais (quatro), dois netos que cuidaram da avo, uma esposa que cuidou do

marido, uma irma que cuidou da irma e uma nora que cuidou da sogra.

Relativamente ao nivel de escolaridade, verificamos que o numero mais significativo dos
participantes (quatro), se situavam dos zero aos quatro anos de escolaridade, seguindo-

se em igual numero cada patamar superior (um participante para cada patamar).

Quanto ao tipo de doenga que afetou o ente querido e que possibilitou a vivéncia do
processo de morrer no domicilio, verificamos que na sua maioria a patologia
neurodegenerativa era a responsavel pela situagcado vivenciada (cinco), seguindo-se a
patologia oncoldgica (quatro).

TABELA N.2 3 — DISTRIBUICAO DO TIPO DE DOENGA QUE AFETOU O ENTE QUERIDO

4 44,44
5 55,55
9 100,0

2.4. ESTRATEGIA E INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

O processo de colheita de dados consiste em recolher de forma sistematica a informacao
desejada junto dos participantes, com a ajuda de técnicas escolhidas para esse fim.

A entrevista € uma das principais técnicas utilizadas em investigagéo social, e € aquela
que nos permite obter uma maior profundidade de dados junto dos participantes,
relativamente “aos factos, as ideias, aos comportamentos, as preferéncias, aos

sentimentos, as expectativas e as atitudes” (Fortin, 1999, p.245).

Dada a natureza do estudo, a entrevista semi-estruturada parece ser o método de
colheita de dados que melhor se adapta, uma vez que é o que obtém maior eficacia na
descoberta de informagdes sobre temas complexos e carregados de emogao, como € 0
caso do processo de morrer.

Segundo Quivy e Campenhoudt (1998), esta técnica aplica os processos fundamentais
da comunicagédo e interacdo humana que, a serem utilizados corretamente, permitem

retirar das entrevistas informacdes e elementos de reflexdo muito ricos para o estudo.
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A entrevista semi-estruturada permite-nos aprofundar a tematica em estudo sem ser
necessario fazer perguntas demasiado precisas ou rigidas, mas também adaptar cada

nova questdao em fung¢ao da resposta ou informacao anterior, no sentido de clarificar.

Tendo em consideragdo o tipo de estudo e as opgdGes metodolégicas tomadas, foi
elaborado um guidao de entrevista (Apéndice 1) com um conjunto de dez questdes pré-
definidas, que conferiu algum grau de estruturacdo e direcdo, mas de caracteristicas
abertas de modo a permitir que o participante se exprimisse livremente (Quivy e
Campenhoudt, 1998).

Apds a construgao do guido da entrevista, procedemos & sua validagcao através do pré-
teste com duas entrevistas, que nos permitiu para além de desenvolver as nossas
habilidades técnicas, analisar o conteudo das narrativas e optar por manter o guido na
sua globalidade.

As questdes abertas sdo necessarias a explicitagcdo das vivéncias por parte dos sujeitos,
conferindo consisténcia na obtencdo dos dados para facultar uma andlise posterior
(Morse,1991).

Na sua aplicacdo foram salvaguardadas questdes éticas relacionadas com a realizacao
do estudo, nomeadamente garantindo o sigilo e anonimato. Foi obtido o consentimento
informado dos entrevistados, explicados objetivos do estudo e o seu ambito de
realizacdo, assegurada utilizacdo dos dados apenas para fins desta investigacao,
salientamos que em qualquer altura do estudo poderiam desistir do mesmo e obtivemos
total concordancia na gravacao da entrevista.

A marcacdo do local, dia e hora da entrevista foi acordada previamente com os
participantes, sendo que cinco das entrevistas foram realizadas no domicilio dos
participantes e quatro ocorreram numa sala da Unidade de Saude, decorrendo num clima

de privacidade.

Na condugdo das entrevistas, tentamos dar especial atengdo a cada palavra dos
participantes, tendo sempre em consideragdo a opinido de Bogdan e Biklen (1994),
quando afirma nao existirem regras de aplicagdo constante a todas as entrevistas, mas
que é importante ouvir cuidadosamente cada palavra, como se ela fosse desvendar um
mistério, que € o modo como cada participante “olha 0 mundo”.

O tempo de duracdo de cada entrevista variou entre os 20 e os 70 minutos, dependendo
da quantidade de informagdo que os participantes desejaram partilhar, num clima

favoravel a expressao das suas vivéncias, evitando juizos de valor.
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Alguns familiares emocionaram-se durante os seus testemunhos, pelo que adotamos
uma atitude empatica de siléncio nesses momentos, aguardando a melhor altura para

reiniciar a entrevista, deixando ao participante essa fungao.

2.5. TECNICA DE ANALISE DE DADOS

A analise dos dados iniciou-se com a transcricdo, tdo imediata quanto possivel, do
conteudo das nove entrevistas que constituiram o nosso “corpus documental’. Esta
primeira atividade de andlise, em que se estabelece contacto com os documentos a

examinar, permitiu-nos deixar invadir por impressoes e orienta¢des (Bardin, 2011).

Apés a atribuigdo de um cddigo a cada transcricdo, utilizamos como técnica de
tratamento de informacdo a analise de conteudo, que segundo Vala (1990, p. 103), é
“uma técnica de investigacdo que permite a descricdo objetiva, sistematica e quantitativa

do contetdo manifesto da comunicagao’.

Podemos considerar como nos revela Bardin (2011) que abrange as iniciativas de
explicitagédo, sistematizacao e expressado do contetdo das mensagens, com a finalidade
de se efetuarem dedugdes légicas e justificadas a respeito da origem dessas mensagens.
Mais especificamente, a andlise de conteudo constitui:

“Um conjunto de técnicas de analise de comunicagdo visando obter, por procedimentos
sistemadticos e objetivos de descricdo do conteudo das mensagens, indicadores
(quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condigbes

de produgao/recegdo destas mensagens” (Bardin, 2011, p.42).

Como se compreende pela definicdo apresentada, a autora defende que a analise de
conteudo oscila entre dois polos que envolvem a investigagédo cientifica: “o rigor da
objetividade e a fecundidade da subjetividade’(Bardin, 2011, p.9), resultando na
elaboragéo de indicadores quantitativos e/ou qualitativos que devem levar o investigador
a uma segunda leitura da comunicagao, baseado na dedugao, na inferéncia. Essa nova
compreensdo do material textual, visa revelar o que estd escondido, latente ou

subentendido na mensagem.

E nesta fase de exploragdo do material, que os dados brutos sdo codificados para se
alcancar o nucleo de compreensao do texto. Como nos explica Bardin (2011 p.103),"a
codificacdo é o processo pelo qual os dados sao transformados sistematicamente e
agregados em unidades, as quais permitem uma descricio exata das caracteristicas

pertinentes do conteudo”.
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Assim, no decorrer da andlise, e tendo sempre por base o quadro teérico e 0s objetivos
propostos, o investigador propde um conjunto de categorias de codificacao relacionadas
com as areas tematicas, que se vao consolidando e aprimorando a medida que a analise
avanca. Sao os enxertos das entrevistas que dao suporte as categorias e sao

denominados como unidades de analise.

Destas categorias surgiram aspetos mais objetivos e relacionados com as proprias
unidades de andlise, as quais denominou-se de sub-categorias.

Terminada esta etapa de andlise é fundamental efetuar a apresentacédo dos dados. No
sentido de permitir uma compreensao geral dos resultados, foi elaborado um quadro com
as areas tematicas, categorias e sub-categorias. No decorrer da apresentagdo vao sendo
exibidas tabelas e organogramas por cada area tematica, que nos permitem identificar o
numero de respostas as respetivas categorias e sub-categorias. Todos os segmentos de
texto transcritos na unidade de analise encontram-se codificados por “E” de entrevista e o

numero da entrevista correspondente.
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APRESENTAGAO E ANALISE DOS DADOS

Este capitulo pretende apresentar a analise dos resultados, efetuada através da analise
de conteudo as entrevistas realizadas aos familiares, que possibilitaram ao seu ente
querido, um processo de morrer no domicilio. A transformagao dos dados colhidos em
resultados de pesquisa envolve a utilizagcdo de determinados procedimentos para
sistematizar e categorizar. Ou seja, no caso especifico da analise de comunicagées como
€ 0 caso das entrevistas, sdo exigidos mecanismos apropriados para encontrar
informacdes que ilustrem, expliquem ou ajudem a revelar os fendmenos investigados.
Entre esses mecanismos, insere-se a analise de conteudo, que para Bardin (2011) e
Minayo (2000), consiste num conjunto de técnicas de andlise dos discursos, que visa
ultrapassar o nivel do senso comum e do subjetivismo na interpretacédo, e alcangar uma

vigilancia critica em relagdo as entrevistas.

Na apresentagéo dos dados utilizamos o texto descritivo, com os excertos das entrevistas

e tabelas sinteses, descrevendo o fendmeno em estudo.

A analise de conteldo efetuada as entrevistas realizadas fez sobressair onze areas
tematicas, inventariadas por categorias e subcategorias (Quadro n.°1).

QUADRO N.2 1- CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS EMERGENTES DAS ENTREVISTAS REALIZADAS

TEMA CATEGORIA SUBCATEGORIA

Acesso aos cuidados médicos de salude
1. Dificuldades do cuidador no cuidar do

seu familiar que estava em processo de Abdicar da vida pessoal

morrer
Enfrentar o processo de morrer

Enfrentar a recusa alimentar

Assumir a prestagéo dos cuidados

Prestar cuidados alimentares

Prestar cuidados ao corpo

Econdmicas

Dar significado e sentido ao processo de
2. Fatores indutores do querer morrer no morrer

domicilio T .
Consciencializagéo do fim

Dor/Sofrimento

Doenga Avangada

Agudizagéo da doenga
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3. Aspetos perturbadores para cuidar do
familiar em processo de morrer no domicilio
na voz do cuidador

Enfrentar a morte

Enfrentar o estado agonico

Apoiar no processo de luto

Lidar com o sofrimento

Lidar com a conspiracao de siléncio

Lidar com a obstinagao terapéutica

4. Aspetos facilitadores para cuidar do
familiar em processo de morrer no domicilio
na voz do cuidador

Cumprir a vontade

Doente

Esposa

Familia

Possibilidade de partilha de afectos

Dignificar a morte

Respeitar a crenga Religiosa

5. Opiniao do cuidador acerca do

processo de morrer no domicilio

Permite a convivéncia familiar

Da tranquilidade

Da paz interior

Proporciona bem-estar

Dever moral

6. Sentimentos e emogodes do cuidador ao
enfrentar o processo de morrer no domicilio

Misto de sensacdes

Sofrimento

Angustia

Perda

Medo

7. Expectativas do cuidador acerca da
intervencao da equipa de saude

Sem expectativas

Com expectativas

Maior disponibilidade
da equipa médica

Maior disponibilidade
da equipa

enfermagem

Disponibilidade de
tempo

Articulagdo com

outras instituicdes
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8. Fatores causadores de sofrimento a
familia

Comunicagao dos profissionais

Discurso néao

assertivo

Veicular informagao

Insensibilidade

Recusa da morte

Medo

Conviver com a dor do outro

Sobrecarga

9. Estratégias adotadas pelo cuidador
para apoiar o processo de morrer

Estar presente

Expressao oral

Toque corporal

Manifestagbes afetivas

10. Cuidados prestados a pessoa em
processo de morrer

Alimentares

Terapéuticos

Actividade Fisica

Mobilizagao

Posicionamentos

Higiene

Estéticas

11. Sugestoes do cuidador, da pessoa em
processo de morrer, para melhorarem as
intervencoes no domicilio pela equipa de
saude

Existir uma equipa de cuidados
continuados

Apoio familiar

Disponibilidade de
tempo

Articulagdo com
outras instituicées

Acompanhar a familia no processo de

luto

Capacitar a familia para os cuidados

instrumentais

Maior disponibilidade da equipa de saude

Maior Dedicagao

Existir Grupos de apoio

Promover a Espiritualidade
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2.6. DIFICULDADES DO CUIDADOR NO CUIDAR DO SEU FAMILIAR QUE ESTAVA
EM PROCESSO DE MORRER

Caraterizar as dificuldades do cuidador, implica sempre olhar no sentido dos obstaculos,
das barreiras que muitas vezes emergem ao longo do percurso de cuidar. Nesse sentido,
os cuidadores foram unanimes, e da andlise dos dados realizada inferiram-se as
seguintes dificuldades: acesso aos cuidados médicos de saude; abdicar da vida pessoal;
enfrentar o processo de morrer; enfrentar a recusa alimentar; assumir a prestacdo dos
cuidados; prestar cuidados alimentares; prestar cuidados ao corpo e dificuldades
econdmicas (Figura n.?2).

FIGURA N.2 2 — DIFICULDADES DO CUIDADOR NO CUIDAR DO SEU FAMILIAR EM PROCESSO DE
MORRER

Acesso aos cuidados médicos
no domicilio

Abdicar da vida pessoal

Enfrentar o processo de morrer

Enfrentar a recusa alimentar

Assumir a prestacao dos
cuidados

processo de morrer

Prestar cuidados alimentares

Prestar cuidados ao corpo

Dificuldades do cuidador no cuidar do seu familiar em

Econdémicas

Ter acesso aos cuidados médicos no domicilio atempadamente, é uma preocupacao
dos familiares que cuidam da pessoa em processo de morrer, como concretizam:

“(...)a parte mais dificil foi mesmo arranjar consulta médica atempadamente no caso de ser necessério, e

tivemos de recorrer muitas vezes a médico particular’.(...) "E3
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“(...)da equipa de saude do centro de saltde nunca foram Ia...acho que era preciso mais apoio.(...)” E1

“(...)Ja minha sogra nunca teve médico de familia em casa ...ndo tenho tempo para la ir...eram outros
médicos que vinham por minha conta. NGo ha apoio médico. Quanto a enfermagem, vinham nos dias
marcados e diziam tem de aprender...se acontecer qualquer coisa fora das marcagbes, ja ndo consigo
nada...so tenho pena que a gente nao tenha ajuda, ndo digo na parte do dinheiro, mas dos profissionais de
saude. (...)’E2

“(...) basta que quando precisava de um médico tinha que pagar uma consulta a um médico particular...se
houvesse um pouco mais de apoio, se houvesse mesmo médico de familia que fosse preciso numa hora de
aflicdo, chamar o médico e vir, mas n&o...vinha ca um enfermeiro particular quando ela estava mais aflita
(...)’E5

“(...)mas elas ndo iam, foram uma vez e disseram que ndo iam mais...disseram para ndés nos
desenrascarmos conforme pudéssemos, porque era longe e nem sempre havia disponibilidade (equipa de
saude) (...)" E6

“(...)ndo ter ninguém ao meu lado que me pudesse orientar ...precisava que alguém, por exemplo a médica
de familia e o préprio enfermeiro do centro de saude estivesse por tras, pelo menos terido la (...)’E7

“(...) ndo temos apoio suficiente, a nivel de médicos e enfermeiros, ndo temos apoios...nao tive alternativa

chamei um enfermeiro particular(...)”’E8

A absorgao destes cuidados é de tal forma completa, que segundo o depoimento de trés
familiares, acaba por exigir que se abdique da vida pessoal, como descrevem nos
seguintes discursos:

“(...)tive de deixar o emprego por causa disso...como ele ndo falava eu tinha de o acompanhar para onde ele
ia(...)’E1

“(...) mas foi por ser o meu pai...sendo eu ndo tomava conta de ninguém é uma vida presa. A gente fica sem
vida...(...) E8

“(...) tive de arranjar tempo para abandonar a minha casa e os meus filhos para cuidar dos meus pais.
Abandonamos tudo, dando prioridade aos nossos pais, porque se ndo existissem eles nds ndo existiamos.
(...) E6

Uma outra dificuldade enunciada pelos familiares relaciona-se com enfrentar o processo
de morrer, que para alguns se revela uma enorme fonte de ansiedade:

“(...)JA mais dificuldade que eu tinha é que os médicos diziam que estava a chegar aos ultimos dias
dele’(...)’E4
“(...) eu ndo esperava, eu ndo contava naquela hora...eu pensei que isso ia acontecer mais tarde (...)” E5

Cuidar da pessoa em fim de vida implica um conjunto de atitudes a realizar por parte dos
cuidadores. Frequentemente enunciam que enfrentar a recusa alimentar é um dos

maiores receios e constrangimentos:

“(...)Senti dificuldade porque ele ndo comia, ele veio entubado do hospital, ndo conseguia engolir, e depois
eu conversava com ele, ele tinha periodos que estava consciente, e eu era 6 pai vocé ndo arranque a sonda
sendo depois ndo lhe posso dar de comer nem a medicacdo, mas ele depois esquecia-se e tirava, pelo
menos ainda foi entubado em casa duas vezes, nesses oito dias que esteve em casa. ’(...)E4

“(...) Nao comia e ndo bebia e mandam embora para casa...(...)E8
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Assumir a prestacao de cuidados é sem duvida um grande desafio para quem tem
formacdo na area da saude, mas é-0 ainda maior e mais significativo para quem sem
qualquer tipo de formagcdo se compromete com a sua concretizagdo. Trés dos
participantes verbalizaram essa tarefa como uma dificuldade:

“(...)JA maior dificuldade era conseguir cuidar sozinha dela...as vezes tinha de ir a porta pedir ajuda a
vizinha(...)’E5

“(...) Eu perante os outros familiares era eu que tinha que fazer, que tinha que decidir(...)"E7

“(...) As dificuldades eram cuidar...um doente exige muito cuidado muita limpeza, muita mesmo.(...)"E8

Nas situacdes de dependéncia, os cuidadores deparam-se muitas vezes com
necessidades especiais de cuidados, como é o caso da alimentacdo por sonda
nasogastrica. A formacao e treino que lhes é proporcionado, é rapida, e visa somente as
situagbes normais no decorrer da alimentacdo. Porém, com frequéncia, ao prestar
cuidados alimentares, encontram dificuldades acrescidas, como é o caso relatado pelos
seguintes testemunhos:

“(...) A alimentagdo pela mangueira entupia. De inicio a gente ainda ndo esta bem preparada pro...para
cuidar...a mim ninguém me ensinou, eu ndo tenho formagéo, a gente vai aprendendo. (...)” E1

“(...) Senti mais dificuldade foi em dar-lhe de comer...por causa da sonda, tinha medo que a esganasse ou
tivesse qualquer problema, entupisse o tubo, isso é que metia mais dor de cabeca. (...)” E9

No seguimento das dificuldades com os cuidados prestados, prestar cuidados ao corpo

surge na voz de uma participante como algo complexo:

“(...) Nesta fase mais terminal foi lidar com o corpo {(...)” E2

Por ultimo, e congruentemente com as dificuldades atuais do pais, 0s recursos
economicos surgem como um fator preditor de dificuldade. Sdo avultados os custos com
a medicagéo, fraldas, alimentacao, entre outros, que condicionam muitas vezes um cuidar

pleno de direito:

“(...) As dificuldades foram aumentando, claro que a reforma dela e a minha ia, tinha de pagar ao apoio, as
fraldas, resguardos, a despesa toda, medicamentos, tudo isso era muita despesa. O que me valia era que eu
tinha um bocadinho de dinheiro (poupangas), sendo como € que eu tinha dinheiro para pagar ao enfermeiro,
cheguei a pagar quase 500 euros, muitas vezes (...)"E5

“(...) A questao financeira € outra...nada lhe faltou porque teve sempre o apoio de dez filhos. Se ndo, ndo se
aguentava com uma pensdo de 252euros. Tudo isso pesava, com fraldas, com sacos, com médicos
particulares a ir a casa...ndo ha apoios. (...)" E6

“(...) A medicagdo também é muito cara, higiene, fraldas, tudo caro...a pessoa que n&o tiver dinheiro ndo tem
como.(...)’E8

“(...) O apoio é pouco, temos de orientar-nos conforme a gente pudesse, com a reforma deles. (...)” E9
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Depois de analisar os discursos dos cuidadores depreendemos que cuidar de alguém no
verdadeira sentido da palavra implica grandes sacrificios quer pessoais, familiares e
muitas vezes laborais. Ao longo destas descricdes podemos tragar um perfil comum em
cada cuidador. A tomada de decisdo de cuidar, pode levar a que os cuidadores
renunciem a sua vida laboral para estarem 100% dedicados, o que na atual situacao
econbmica do pais e com 0S poucos apoios sociais e econémicos que Ssao

disponibilizados, podem-se rapidamente encontrar dificuldades econdémicas.

Abdicam da vida laboral e consequentemente pela absor¢do dos cuidados abdicam
muitas vezes da vida pessoal. A dindmica familiar comega desde logo a mudar.

No desencadear dos cuidados e ao assumirem a sua prestacdo, muitos sao os
obstaculos que se poderdo apresentar, desde os cuidados com O corpo € a sua
intimidade, os cuidados alimentares que muitas vezes sdo mantidas por sonda
nasogastrica, a propria recusa alimentar, a grande dificuldade na acessibilidade aos
cuidados de saude de forma atempada, entre outras.

E sem dlvida um grande ato de coragem cuidar de alguém até ao fim dos seus dias.
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QUADRO N.? 2- QUADRO RESUMO DAS CATEGORIAS DAS DIFICULDADES DO CUIDADOR NO CUIDAR DO SEU FAMILIAR QUE ESTAVA EM PROCESSO DE MORRER

DIFICULDADES DO CUIDADOR NO CUIDAR DO SEU FAMILIAR QUE ESTAVA EM PROCESSO DE MORRER
ENTREVISTADOS _Acesso aos . ) Enfrentar o Enfrentar a Assumir a
cuidados médicos | Abdicar da vida processo de recusa prestacdo dos Economicas
no domicilio pessoal morrer alimentar cuidados
E1 X X
E2
E3
E 4 X X
E5 X X
E 6 X X
E7 X
ES8 X X X
E9
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2.7. FATORES INDUTORES DO QUERER MORRER NO DOMICILIO

Na vivéncia do processo de morrer, existem elementos que unidos ou de forma isolada
contribuem para o desencadear da fase final da vida e consequente encontro com a
morte. Ao longo da analise das entrevistas, identificamos que as causas ou fatores que
contribuiram para o desenlace final, foram agrupadas em cinco categorias: dar significado
e sentido ao processo de morrer; consciencializacdo do fim; dor/sofrimento; doenca

avangada e agudizagao da doenga (Figura n.2 3).

FIGURA N.2 3 — FATORES INDUTORES DO QUERER MORRER NO DOMICILIO

Fatores indutores do querer morrer

no domicilio

Dar significado e sentido| |Consciencializagio Agudizagao da
Dor/Sofrimento Doenca Avangada
ao processo de morrer do fim doenga

Uma das participantes do estudo verbaliza ao longo da entrevista, que para o seu ente
querido, compreendendo e aceitando que o processo de morrer chegaria ao fim num
curto prazo de tempo, era tempo de dar significado e sentido ao processo de morrer,
escolhendo fazé-lo da seguinte forma:

“(...)ele so dizia que ia partir e que queria que nds nos dessemos os dez filhos bem. Ele sentia a morte,
falava sobre isso abertamente. Ele estava tranquilo e feliz, ele dizia que era 0 homem mais feliz do mundo,

ninguém tem a sorte que eu tenho, nem os reis.(...)” E6

A consciencializagao do fim pode ser manifestada de variadas formas e sentidos, uma
vez que, cada pessoa por ser singular e Unica atribui um significado particular e age de

acordo com as suas crengas e valores:

“(...) Chegou aquele momento que ele desistiu de viver, desistiu de lutar, ndo lutou mais...o médico disse-me
vai chegar um momento em que nds ndo vamos poder fazer mais nada(...)” E4

“(...) Acho que foi tudo, foi a falta do meu avé...depois o facto de ela ndo ter estado em casa durante algum
tempo. Agravou...ela sentiu-se um pouco traida se calhar (...)” E7

Ao longo da analise dos dados, confirmamos que o processo de morrer esta ainda muito
caracterizado por dor/sofrimento, que as atitudes e intervengdes dirigidas & pessoa e

familia ndo sao suficientes para apaziguar, acalmar e permitir uma morte digna:
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“(...) dava cada pontapé...agarrou-me no avental se eu n&o tiro as maos até me esganava...isso foi quando
ele devia ter muitas dores, estar muito desesperado. No fim era sofrimento a mais. (...)’E1

“(...) ela estava numa situacdo penosa, estava em agonia, ndo sabiamos se teria dores ou ndo, apesar de
estar a fazer morfina (...)"E3

“(...) Ela estaria em sofrimento mas seria interior, poderia ja ndo ser fisico, inclusive eu tinha morfina para lhe
dar (...)’E7

Um diagnostico de doenga oncolégica ou doenca neurodegenerativa leva-nos
naturalmente a pensar na morte e em todo o seu processo. Estas doencas tém em
comum a possibilidade de degradacao do estado fisico, mental, social e emocional. Ao
longo do seu desenvolvimento, enquanto doenca avancgada, € apontada por cinco
participantes como um dos fatores mais frequentes que potenciam o processo de morrer:

“(...) Foi tudo junto...o caso ja estava muito avangado (...) “E1

“(...) Ele tinha um tumor em fase terminal...lutava a catorze anos...ao0 mesmo tempo que foi os anos a passar
ele ficou debilitado (...) E4

“(...) Foi da doenga, agravou-se...estdvamos avisadas (...)’E6

“(...) Foi o sangue que ficou em dgua...era doloroso ver. Vi o agravamento da doenga...espalhou o corpo
todo. Foi rapido. (...)"E8

“(...) A gente ja estava a espera destas coisas, ela ja estava a bastante num estado grave (...)"E9

Por ultimo, a agudizacao da doencga, é enumerada como grande aliada da patologia de
base para precipitar o evento final, que € a morte. Os participantes revelam que as
doencas oportunistas sédo frequentes, e que ao fragilizarem a pessoa sdo marcas
profundas dificeis de sair:

“(...) Foi a parte respiratdria, ndo estava nada bem...(...)” E2

“(...) ela teve uma infegdo respiratdria...que levaram a alguns internamentos (...)"E3

“(...) Foi a infecdo respiratéria, tinha uma grande infecdo, estava sempre aflita e depois deixou de falar
(...)’E5

Compreender como decorre 0 processo de morrer no domicilio passa por isto mesmo,
identificar elementos potenciadores desta fase final de vida. Como nos referem os
cuidadores, alguns entes queridos tiveram a possibilidade de ter uma passagem serena,
em que a morte foi encarada como um meio libertador. Atribuiram significado e sentido a
esse acontecimento e pela sua consciencializagdo prepararam-se. Porém, grande parte
destas pessoas sofreram, pela dor fisica que nao foi controlada, pelas infe¢oes
oportunistas que se apresentaram, e pelo avangar da doenga que potenciou outros
problemas.
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QUADRO N.2 3- QUADRO RESUMO DAS CATEGORIAS DOS FATORES INDUTORES DO QUERER MORRER NO DOMICILIO

FACTORES INDUTORES DO QUERER MORRER NO DOMICILIO
Dar significado e | consciencializacéo Agudizacéo da
ENTREVISTADOS | Sentido ao processo do fim Dor/Sofrimento DI AT doenga
de morrer

E1 X X

E2 X

E 3 X X
E4 X X

E5 X
E6 X X

E7 X X

ES8 X

E9 X
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2.8. ASPETOS PERTURBADORES PARA CUIDAR DO FAMILIAR EM PROCESSO
DE MORRER NO DOMICILIO, NA VOZ DO CUIDADOR

Conviver com o processo de morrer de alguém que nos é préximo e muito querido, sera
uma das experiéncias mais marcantes e formativas a varios niveis. Todos os
participantes enunciam aspetos positivos e negativos dessa interagao. Neste subcapitulo
passaremos a enumerar os aspetos perturbadores do cuidar do familiar em processo de
morrer no domicilio, que sdo: enfrentar a morte; enfrentar o estado agonico,; apoiar o
processo de luto; lidar com o sofrimento; lidar com a conspiracdo de siléncio e finalmente
lidar com a obstinagao terapéutica (Figura n.® 4).Neste estudo consideramos aspetos
perturbadores, todas as situacées que quando apresentadas induzem sensacao de
impoténcia, tumulto ou desassossego.

FIGURA N.2 4 — ASPETOS PERTURBADORES PARA CUIDAR DO FAMILIAR EM PROCESSO DE MORRER
NO DOMICILIO NA VOZ DO CUIDADOR

Aspectos perturbadores no cuidar do familiar em

processo de morrer no domicilio na voz do cuidador

Lidar com a

Enfrentar o
Enfrentar a morte o
estado agoénico

Apoio no
processo de luto

Lidar com o

sofrimento

conspiragao de

Lidar com a
obstinagéo terapéutica

siléncio

Enfrentar a morte e todo o seu processo é considerado pelos participantes deste estudo
como uma das vivéncias mais significativas e relevantes da experiéncia de cuidar. Se é
positiva ou negativa a forma como a encaramos depende de um conjunto de fatores que
0s préprios enunciam, como o grau de sofrimento para a pessoa, as condic¢oes, a ligacao,
entre outras. Na voz dos cuidadores, transcrevemos o sentido para cada um:

“(...) E sempre dificil ver alguém que gostamos partir ...E sempre uma situago dificil, porque primeiro é um
ente querido que esta para partir, é sempre uma situagao dificil de lidar (...)"E3

“(...) Em familias onde nao tém ninguém que saiba fazer isso é muito dificil, estou em crer que se ndo houver
uma equipa de saude que ajude a resolver estas questbes, a apoiar a familia, a preparar a familia para o dia
do falecimento, penso que as pessoas se assustam, tém medo da morte e se assustam ter uma pessoa em
casa a falecer. (..)’E3

“(...) Foi...foi vé-la definhar, e depois ela era a nossa menina que estava ali. (...)” E7

“(...) Foi traumatizante, muito, fiz-lhe aquilo ndo sei foi por Deus, nunca fiz isso na vida...deus deu-me uma
coragem (...)” E9
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“(...) Fiquei sem saber o que fazer.(...)” E1
“(...) Ele nao queria morrer, dizia que Nossa Senhora néo o ia deixar morrer e nés também ndo, que davamos

muita forga e coragem...Ele amarrava-nos muito (...)"E8

Dois cuidadores que connosco partilharam as suas experiéncias vao mais além, ao
classificar a fase terminal de todo o processo, como enfrentar o estado agoénico, citando

a sua recordagdo mais viva desse percurso:

“(...)apesar de estar medicada com morfina por causa das dores, que o proprio hospital cedeu, mas
...(pausa)..., uma coisa que seria provavelmente pelo progndstico por 1 ou 2 dias, estendeu-se por mais 4 ou
5 dias, num estado de agonia, o que é sempre uma situagéo dificil(...)"E3

“(...) Na quinta-feira a noite a minha avd estava muito mal, de repente piorou o estado dela, muito, e sé
estava eu, eu disse que ndo saia de la...eu vi que as coisas ndo estavam nada bem e chamei toda a gente,
vieram todos a correr{(...)’E7

Um outro aspeto focado, enquanto algo perturbador neste cuidar, € a falta de apoio no
processo de luto, a falta de preparacédo que os familiares tém, a falta de presenca dos
profissionais, a incerteza de tudo o que possa acontecer sem poder partilhar esses

medos e receios:

(...) Prepara-los que mais tarde ou mais cedo vai acontecer, mas néo é facil, néo é facil.” (...)E3

(...) Precisei que estivesse alguém, como profissional alguém que dissesse olha estas a fazer o melhor, ndo
te preocupes, se precisares estamos aqui (...) “E7

“(...) vale mais a ajuda em palavras, explicar a morte para nés nao termos medo (...)"E8

O sofrimento humano € como muitos autores dizem a maior e mais desgastante
experiéncia, para quem o vivéncia diretamente, mas também para quem compartilha a
vida com a pessoa que sofre. Conviver com o sofrimento do outro e “nada poder fazer” é
um dos aspetos que os participantes enunciam, denominando-se esta categoria de lidar

com o sofrimento:

“(...) Eram, era como ver o pai a desaparecer cada dia que ele vivia, eu a ver que ele estava a piorar
lentamente e estava-se a aproximar o fim da vida dele, é muito preocupante e a gente saber que ndo pode
fazer nada. (...)’E4

“(...) Era vé-lo ali a sofrer e ndo puder fazer nada. No fim era sofrimento a mais. (...) “E1

“(...) esta dltima semana foi sofrimento, aquela ronqueira ali e eu via-me aflita (...)” E5

“(...) Ela estaria em sofrimento mas seria mais interior, poderia ja ndo ser fisico. (...)" E7

Estudar pessoas implica necessariamente estudar a comunicagéo, e neste contexto de
cuidados paliativos, um dos principais aspetos dificultadores do cuidar de forma holistica
prende-se com 0 conhecimento da pessoa que vivéncia o processo de morrer, da sua
verdadeira condicdo. Grande parte das vezes nao o é porque o utente assim deseja, mas
sim porque familiares e profissionais de saude, na sua dificuldade de lidar com a
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situagdo, a omitem. A transcricdo seguinte, é exemplo de lidar com a conspiracao de
siléncio:

“(...) O médico de familia errou porque viu que era grave chamava a mulher e filhos, sem ele ouvir (marido) e
dizia a gente ...nunca falei disso com ele porque ndo queria que ele se apercebesse disso. Ele devia saber,
mas eu nunca, fugia sempre. Eu nunca chegava ao assunto. (...)’E1

No seguimento das dificuldades enunciadas anteriormente, surge uma nova categoria
que responsabiliza os profissionais de salude na sua atuagao, lidar com a obstinacao
terapéutica. Alguns dos participantes, efetuando uma andlise do que vivenciaram,
verbalizam as insisténcias dos profissionais na busca de algo que ja néao existia, negando
dessa forma a possibilidade de aceitar a morte como algo natural e que estaria proximo
de decorrer:

“(...)A Enfermeira do hospital também disse isso, no dia em que veio para casa diz ela mandaram-me fazer
uma analise ao sangue ao seu pai, se eu conseguir pica-lo eles tém a analise, se ndo conseguir a primeira

n&o pico mais, isto ja ndo interessa para nada, ela assim para mim. Eu disse 6 senhora enfermeira se vé que
ndo consegue picar, ndo pique deixe estar, tomara ele paz e sossego. E muito triste. (...) "E4

“(...) Ja tenho pensado ao que ele sofreu, naquelas duas semanas que esteve internado, o que sofreu a pica-
lo, as transfusées, a fazer urostomia, eu digo-lhe se fosse hoje eu n&o tinha levado o meu pai. Foi sofrimento
inatil. (...)"E4

“(...) Na sexta por especial favor iam internar aminha avo, mas para isso tinham que tirar a perfusdo de
dopamina em curso, que n&o tinha resultado... Eu disse o médico é que sabe. Eu perguntei porque me
estava a colocar a questao a mim? Ele responde vocés é que tém de decidir...mas eu nuca vi isso, € de
loucos. (...)’E7

“(...) Fez transfusbes de sangue, quatro, mas disseram que ndo iam dar mais, aquilo n&o resolvia, era mais

para nos. (...)’E8

Analisando as transcri¢ées supracitadas podemos inferir que a relagcado pessoa em fim de
vida-familia-profissional de saude é muitas vezes potenciadora de sofrimento inutil.
Aceitar a morte é dificil para alguns elementos dessa triade, mas corroborar com
conspiragdes de siléncio ou delinear mais intervengdes terapéuticas quando a resposta é
parar e avaliar, ndo € com certeza o caminho mais acertado. Para os cuidadores, que
viveram e conviveram com 0s seus entes queridos, assistir ao sofrimento do outro € sem
duvida doloroso, e enfrentar a morte serd ainda uma tarefa mais complicada, mais
exigente emocionalmente. A falta de apoio no processo de luto é um fator perturbador no
cuidar, mas também um fator preditor de maior incidéncia de lutos patolégicos, porque as
dividas e receios nao expressos sao catalisadores de desgaste pessoal.
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QUADRO N.2 4 QUADRO RESUMO DAS CATEGORIAS DOS ASPETOS PERTURBADORES PARA CUIDAR DO FAMILIAR EM PROCESSO DE MORRER NO DOMICILIO,
NA VOZ DO CUIDADOR

ASPETOS PERTURBADORES PARA CUIDAR DO FAMILIAR EM PROCESSO DE MORRER NO DOMICILIO NA
VOZ DO CUIDADOR
Enfrentar o
- . . Lidar com a Lidar com a
Enfrentar a estado agonico Apoiar no Lidar com o consbiracio de obstinacio
ENTREVISTADOS RCiE processo de luto sofrimento PA 9. N g
siléncio terapéutica
E1 X X X
E2
E3 X X X
E4 X X
E5 X
E6
E7 X X X X X
ES8 X X X
E9 X

103




2.9. ASPETOS FACILITADORES PARA CUIDAR DO FAMILIAR EM PROCESSO DE
MORRER NO DOMICILIO NA VOZ DO CUIDADOR

Ao analisar as entrevistas realizadas, constatamos que esta area tematica possibilitou
aos participantes reviverem reforcos positivos do cuidar no domicilio. E a tematica em
que espelharam desejos anteriores, valores e principios a serem respeitados aquando a
decisao do local da morte. S&o os aspetos indutores de cuidar até ao fim no domicilio. As
categorias que emergiram desta analise sédo: cumprir a vontade (doente, esposa, familia);
possibilidade de uma relagdo de afetos; dignificar a morte e respeitar a crenga religiosa
(Figura n.2 5).

FIGURA N.25 — ASPETOS FACILITADORES PARA CUIDAR DO FAMILIAR EM PROCESSO DE MORRER NO
DOMICILIO NA VOZ DO CUIDADOR

Aspetos facilitadores para cuidar do familiar em

processo de morrer no domicilio na voz do cuidador

Cumprir a vontade Dignificar a morte -
: de afetos s Religiosa

Possibilidade de partilha Respeitar a crenga

Doente

Esposa

Familia

Seis dos nove participantes das entrevistas revelaram que era a realizagdo de uma
vontade antecipada, quer para a pessoa, conjuge ou familia, concluir o seu processo de
vida e naturalmente o processo de morrer no seio domiciliar.

Cumprir a vontade, foi assim denominada esta categoria, demonstra discursos

inspirados na esséncia da familia. Esta categoria foi dividida em trés subcategorias:
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Doente: “(...)A vontade anterior que ela tinha demonstrado e ndo sd...enquanto ela estava licida sempre
manifestou vontade de falecer em casa, ndo gostava de ter ficado num lar, foi sempre contra isso, preferia
falecer em casa junto dos seus(...)’E3

“(...) ele dizia quando tinha periodos lucidos, ele poucos periodos teve sem estar licido, ele dizia para o
trazer para casa, ele queria se vir embora para casa(...)’E4

“(...) Quando dizia ao meu pai vocé vai para um lar, no inicio quando ele ainda estava assim coisa, ele ndo
gostava. Quando a pessoa ndo aceita nés ndo devemos fazer isso... com respeito a ter velhinhos em casa s6
n&o os temos porque ndo queremos. (...)"E2

“(...) Nés comprometemo-nos as quatro, prometemos a ele e o prometido é devido. Ele ndo queria ir para o
hospital, o meu pai s6 pedia que nunca o levassemos para o hospital (...)” E6

“(...) Era a vontade dela ir para casa.(...)’E7

Esposa: ‘(...) eu disse que o trazia para casa e prontos e trouxe. E eu fiquei contente por ele falecer em
casa porque era uma coisa que a minha mae também queria muito, que ele falecesse em casa.(...)"E4

“(...) Em parte foi a nossa mde que nos forgou a ndo os largar...ela tinha muita vontade de o ter proximo
dela(...)’E6

Familia: “(...) porque nés pensamos que as pessoas devem morrer no seu meio e ndo abandona-las numa
cama hospitalar, junto de pessoas que ndo conhecem’”... “acabam por morrer com pessoas desconhecidas
(...)E3

“(...) Eu preferi que ela viesse para casa, a assistente social propds que ela fosse para uma instituicdo mas
eu disse ndo, eu ndo quero que ela va, ela vai comigo...quis trazé-la para as coisas dela, para o quarto
dela.(...)’E5

O domicilio enquanto lugar de vivéncias, recordagbes, espagco pessoal com
caracteristicas individuais, permite-nos sentir integrados, tranquilos e acompanhados. E
decorrente deste discurso que os participantes enunciam como fator facilitador do cuidar
do familiar em processo de morrer, a possibilidade de partilha de afetos:

(...) Se quiserem desabafar alguma coisa ndo podem porque ndo conhecem, sdo pessoas que estdo a tratar
deles, mas ndo sdo da familia”. “(...)o que antigamente era comum as pessoas falecerem no meio dos seus,
hoje em dia ndo é isso que acontece, as pessoas vao falecer em quartos que ndo conhecem, ficam as vezes
mais desorientados porque nao estdo no seu ambiente” (...)E3

“(...) Em casa basta ter a companhia de uma pessoa da familia, nem que seja uma tnica como evu. (...)"E5
“(...)NGs estivemos sempre ao pé dele, eu desde que pressenti que ele estava nesse...que estava a chegar a
hora dele, eu ndo o larguei mais, estive sempre ao pé dele, sempre, sempre...eu acho que ver a familia ao pé
€ muito melhor’E4

“(...) Os meus tios agradecem porque perderam medos, tiveram a possibilidade de lhe tocar, estar proximos.
(-..)E7

Grande parte das pessoas que vivenciam 0 processo de morrer, nalgum momento da sua
doencga é forcada a recorrer a instituicdes hospitalares. Os familiares que 0 acompanham
sdo testemunhas de atitudes menos corretas e sentem na pele a insensibilidade de quem
ndo se sabe colocar no lugar do outro. Esta ideia esteve muito presente nas entrevistas.
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Deste modo optamos por classificar esta categoria de dignificar a morte, que é o
desejado para cada pessoa e que junto da sua familia € por vezes uma possibilidade:

“(...) depois do que eu assisti no hospital a morte mais digna que ela teve foi em casa(...)” E7

“(...)é mais perturbador no hospital que em casa. Ha um abandono...ha um bocado de afastamento, ndo sei
se era por estar la...eu acho que é um abandono muito grande deixar as pessoas morrer no hospital (...) E5
“(...) ha profissionais que até tém nojo de mexer num doente, a gente via no hospital...isso choca bastante
(...)’E6

“(...) se quiséssemos uma morte mais digna para o meu pai era em casa...ja assisti a mortes no hospital e o
carinho, a alimentagdo, o acompanhamento é diferente (...)"E8

“(...) Foi porque eu ja sabia que se ela fosse para o hospital ia ficar la num canto, sem lhe ligar nenhum,
entdo néo (...)’E9

Por ultimo, mas ndo menos importante, encontramos uma categoria que se relaciona com
as crengas pessoais, com a necessidade de ajuda divina para renovar energias e
continuar a desempenhar um papel fundamental como é o de prestador de cuidados. A
crenca religiosa, € para alguns participantes a fonte de respostas as suas duvidas e a

forca que os motivou até ao ultimo minuto:

“(...) portanto agora € que eu digo 6 Meu Deus como é que eu consegui fazer isso tudo, como tive forca
(...)’E4

“(...) Eu penso que toda a forga vem de Deus, do Alto, porque Deus da a graga de estado para cada
momento, naquele momento sabia que o trabalho era para eu fazer, tinha forca porque era uma forga
Superior s minhas forgas. (...) "E5

“(...) peco a Deus que os filhos tenham este coragdo, se ndo for como o meu, que seja melhor. Cuidar de
uma pai ou de uma méae, digo-lhe que é bom. (...)"E8

“(...) Deus deu-me uma coragem que eu nunca tive na minha vida (...)"E9

Para uma decisao ser tomada de forma assertiva é fundamental que se reflita acerca das
implicagbes dessa decisdo. No caso do cuidar, maior e mais cuidada deve ser essa
analise. Com certeza que o dever moral e o cumprimento da vontade da pessoa em fim
de vida sdo elementos fortes nessa tomada de decisdo. No entanto, verificamos que para
alguns cuidadores os motivos sao mais relacionados com a relagcdo de afetos que é
possivel partilhar até ao ultimo minuto e com a necessidade de uma dignificagdo da

morte.
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QUADRO N.2 5- QUADRO RESUMO DAs CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS DOs ASPETOS FACILITADORES PARA CUIDAR Do FAMILIAR EM PROCESSO DE
MoRRER No DomiciLio NA Voz Do CUIDADOR

ASPETOS FACILITADORES PARA CUIDAR DO FAMILIAR EM PROCESSO DE MORRER NO
DOMICILIO NA VOZ DO CUIDADOR

Cumprir a vontade
ENTREVISTADOS Possibilidade de Respeitar a crenca Dignificar a morte
partilha de afetos Religiosa
Doente Esposa | Familia
E1
E2 X
E3 X X X
E4 X X X X
E5 X X X X
E6 X X X
E7 X X X
E8 X X
E9 X X
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2.10. OPINIAO DO CUIDADOR ACERCA DO PROCESSO DE MORRER NO
DOMICILIO

Vivenciar o processo de morrer no domicilio pode proporcionar um conjunto de
experiéncias e emogdes que ao serem analisadas, podem ser descritas em resultados
positivos ou negativos, dependendo de quem o vivéncia. Por ser uma area tdo emotiva,
foi sem divida, uma das que mais apelou na sua descricao, ao sentido pessoal e Unico
desta experiéncia. Da analise dos dados efetuada sobre esta area tematica, identificamos
cinco categorias, todas elas positivas, que nos permitem compreender a opinido do
cuidador acerca do processo de morrer no domicilio: permite a convivéncia familiar; da

tranquilidade; da paz interior; proporciona bem-estar e dever moral (Figura n.?6).

FIGURA N.2 6 — OPINIAO DO CUIDADOR ACERCA DO PROCESSO DE MORRER NO DOMICILIO

Opiniao do cuidador acerca do processo

de morrer no domicilio

Permite a i - ., L Proporciona bem-
o = D4 tranquilidade Da paz interior Dever moral
convivéncia familiar estar

Encontrarmo-nos com 0s nossos entes queridos, sdao sempre momentos de muita
cumplicidade e alegria. Numa condi¢céo de fragilidade, como € o caso da vivéncia de um

processo de morrer, permitir a convivéncia familiar, é encontrar protegcao e amparo:
“(...) Eu penso que as pessoas devem poder falecer em casa, penso que deveria ser a primeira op¢do, em
situagbes que a partida ja se sabe que ndo tém solugdo, deve ser tomada como primeira opgao (...)” E3

“(...) Eu no meu parecer acho que fiquei contente por o meu pai ter falecido em casa, faleceu na nossa
companhia(...)” E4

“(...) eu estive com ela no ultimo suspiro, na ultima gota de vida (...)"E2

“(...) sabemos que na hora que eles partem sabemos que estavam acompanhados.( ...)"E6

“(...) a minha avd tinha muito medo da morte...acho que ela ndo aguentava de outra forma a ndo ser com
acompanhamento(...)"E7

“(...) acho que as pessoas deviam falecer em casa...eles sentem-se bem em casa. Em casa ele estava
feliz.(...)"E8

“(...) Para mim acho bem, porque falece a beira da familia, ndo est&o...sei Ia...se puder estar ao pé dele
vimo-los a ir para o outro lado(...)"E9
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Cinco dos participantes do estudo, verbalizam sensacdes de tranquilidade, pelo facto de
terem possibilitado tal escolha. Nao ha arrependimentos, nem duvidas que efetuaram a
melhor op¢ao:

“(...) E fiquei com uma tranquilidade muito grande, se ele falecesse no hospital sozinho acho que ficava triste.
(...) E4

“(...) Nao estou arrependida nem cansada, estou...com saudades.(...)” E8

“(...) Agora estou tranquila, eu fiz tudo o que pude...Estou tranquila, ndo sinto remorsos por ter feito o que fiz.
(-..)E9

“(...) acho que a gente fica mais feliz ao ter visto a pessoa partir. Estou com a cabe¢a muito mais tranquila.
(...)E2

“(...) Neste momento sinto-me feliz por fazer aquilo que devia, sinto-me feliz, se ela morresse no hospital
acho que ficava com remorsos, e assim ndo. Fiz tudo o que podia e o que néo podia.(...)"E5

Da paz interior, é uma categoria que emergiu de um conjunto de frases que transmitiam
isso mesmo, paz. O orgulho espelhado no rosto do cuidador é algo de uma magia muito
pura, que se verifica nos seguintes discursos:

“(...)Assim eu sei que acompanhei o0 meu pai até ao ultimo segundo da vida, percebe. Tenho uma paz na
minha consciéncia que nem imagina, tenho uma paz muito grande (...)” E4

“(...)é muito bom cuidar...Cuidar de um pai até ao fim é muito bonito. E bonito para mim. Tenho orgulho e
gosto do que fiz pelo meu pai. E uma experiéncia que eu nuca julguei que ia ser assim. (...)"E8

“(...)A coisa mais bonita que me emociono, que fico contente, é ver aquela pessoa que trata da outra em
casa. E muito importante isso que nds fazemos. (...)"E2

“(...) Foi motivador nds vermos que o meu pai foi...tinha chegado a hora dele e partiu(...)"E6

Numa dimensdo mais reduzida, mas muito importante para dois dos participantes, é
proporcionar bem-estar. Estes cuidadores salientam que o cuidar em casa é uma

possibilidade de serem melhor tratados:

“(...) Proporcionei um bem-estar, a possibilidade de falecer na casa dela. (...)’ E5
“(...) Sdo mais bem tratados em casa (...)"E8

Numa ultima abordagem, um cuidador salienta o seu dever moral para com o familiar.

Remete-nos para a sensagédo de dever cumprido: “...) Tenho a sensagdo de dever cumprido,

onde o meu pai estiver ele sabe que foi tudo cumprido, os desejos dele (...)"E6

Cada cuidador expressou, ao verbalizar a sua opinido, mais do que uma aprecia¢do, uma
forma intima de orgulho por proporcionar um processo de morrer no domicilio. Cada
transcricdo € o relato puro da familiaridade de estar com. A tranquilidade, a paz interior, o
bem-estar sdo estados espirituais que foram alcangados apds um percurso moroso, dificil
e intenso. Para todos eles o processo de morrer no domicilio € aquele que melhor
permite um final digno.
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QUADRO N.2 6- QUADRO RESUMO DAS CATEGORIAS DA OPINIAO DO CUIDADOR ACERCA DO PROCESSO DE MORRER NO DOMICILIO

ENTREVISTADOS

OPINIAO DO CUIDADOR ACERCA DO PROCESSO DE MORRER NO DOMICILIO

Permite a

convivéncia familiar

Da tranquilidade

Da paz interior

Proporciona bem-estar

Dever moral

E1

E2

E3

E4

E5

E 6

E7

E8

E9
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2.11. SENTIMENTOS E EMOCOES DO CUIDADOR AO ENFRENTAR O PROCESSO
DE MORRER NO DOMICILIO

Quando falamos de sentimentos e emog¢des, queremos antes de mais percecionar o que
cada pessoa na sua individualidade e particularidade entende que aconteceu consigo.
Séo as respostas instintivas que de alguma forma deram significado ao acontecimento.
Ao longo da realizagdo das entrevistas, esta questao suscitou muitos siléncios, muitas
dificuldades de expressdo, mas acima de tudo muita emotividade. A analise das mesmas
levou-nos a identificar cinco categorias: misto de sensagdes; sofrimento; angustia; perda
e medo (Figuran.t 7).

FIGURA N.2 7 — SENTIMENTOS E EMOGCOES DO CUIDADOR AO ENFRENTAR O PROCESSO DE MORRER
NO DOMICILIO

Sentimentos e emocodes do cuidador ao

enfrentar o processo de morrer no domicilio

Misto de

B Sofrimento Angustia Perda Medo
sensagoes

e

E compreensivel, que quem ajuda a morrer com dignidade, sinta um misto de
sensacoes ao assistir a morte do ente querido. Se por um lado é a dor de perder alguém
gue jamais se pode esquecer, por outro, é agradecer pelo término de uma situacao de

sofrimento e dor. Na voz dos cuidadores, eles espelharam bem esta situagéo:

“(...) era um misto de sensagbes por um lado ainda bem porque ela estava a sofrer, por outro lado é sempre
complicado porque vamos perder uma pessoa que estava ali connosco(...)” E3

“(...)Fiquei sem saber o que fazer .(...)’E1

“(...)E assim a gente naquele momento parece que fica sei I4...parece que ndo nogdo realmente do que estd
a viver, aquele acontecimento parece que ndo é verdade...fica confusa com tudo, é um momento muito dificil
e marca, marca para toda a vida. (...)’E4

“(...) Varias coisas ao mesmo tempo, na hora nem acreditava no que tinha acontecido (...)’E7

“(...)A morte do meu pai foi lenta mas bonita. Nenhuma morte é bonita, mas o meu pai era muito carinhoso,

S0 queria miminhos (...)"E8

O sofrimento, enquanto experiéncia emocional intensa, € uma das categorias que quatro
participantes enunciaram nos seus discursos. Para eles, conviver com o sofrimento e néo

sofrer, ndo é possivel:
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“(...) a situacdo em que ela estava era uma situagdo penosa, estava em agonia, ndo sabiamos se teria dores
ou ndo, apesar de estar a fazer a morfina, mas nos ultimos dias ndo conseguia comunicar (...)” E3

“(...) Arrasou-nos a todas, ainda hoje estamos as quatro (...)” E6

“(...) eu sofro agora, porque ndo falo com ele, falo mas néo estou a vé-lo (...)"E8

“(...) A gente quando vé assim as pessoas também sofre com elas... quando tomei conta dela ndo pensei

que ia sofrer eu (...)"E9

Conviver com o processo de morrer de alguém amado, inquieta, atribula, aflige. E nesta
sequéncia que surge a angustia. Para alguns cuidadores ela é associada a dor, nao
fisica mas emocionalmente incapacitante. As palavras destes cuidadores descrevem o
sentido de opresséo provocado por esta vivéncia:

“(...) E assim as vezes penso assim 6 meu Deus, vi que ele estava a falecer e nem chamei o INEM, nem
chamei nada, as vezes pergunto-me assim, mas depois outra coisa me diz, chamar para qué, se eu sabia
que ndo iam fazer mais nada...é aquela angustia. (...)” E4

“(...) Nao foi nada agradavel, ainda hoje se falar nisso...ainda esta muito presente. (...)’E7

“(...) era uma dor muito grande, forte, e quando o vi sair fora da porta da casa dele, isso ndo tem explicagdo,
ai fiquei sem chéo (...)"E8

“(...) E uma dor muito grande...ela era boa para mim (...)"E9

“(...) Senti muito triste, muito triste, nem é bom pensar. Senti muito por ela, sinto-me triste por ela. (...)"E9

A perda é a constatagdo da realidade. Ao enunciarem o sentimento de perda,
compreendemos isso como o significado interno atribuido & experiéncia, dificil de
objetivar por ser tdo pessoal. Os seguintes relatos demonstram isso mesmo:

“(...) Senti uma dor muito grande...um sentimento de perda.(...)” E5
“(...) Uma perda, sabia que ia perder o meu pai, € uma auséncia (...)"E8

Uma outra emocao verbalizada pelos participantes relaciona-se com o medo. A sua fonte
ou origem pode ser diversa, mas a sua reagao inicial € de ansiedade para com alguma
coisa. No nosso caso, a analise demonstra que a relagdo é estabelecida com a
medicacao e a possibilidade do aparecimento de feridas:

“(...) eu tinha sempre muito medo e receio que o meu pai me ganhasse feridas e eu como ja acompanhava
varios utentes que ganhavam, eu tinha pavor(...)” E4

“(...) Tinha medo de administrar mais e causar uma depressdo respiratoria...a parte técnica ninguém me diz
(...)’E7

Na voz do cuidador podemos encontrar uma multiplicidade de sentimentos e emogodes
que foram vivenciados ao enfrentar o processo de morrer. Porém, quando colocada esta
questao, cada cuidador conseguiu apenas transportar para as palavras os que contém
um cariz energicamente negativo. Sado sobretudo o sofrimento e a angustia que mais

caracterizam a vivéncia desta experiéncia.
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QUADRO N.2 7- QUADRO RESUMO DAS CATEGORIAS DOS SENTIMENTOS E EMOGCOES DO CUIDADOR AO ENFRENTAR O PROCESSO DE MORRER NO DOMICILIO

SENTIMENTOS E EMOCOES DO CUIDADOR AO ENFRENTAR O PROCESSO DE MORRER NO
DOMICILIO
ENTREVISTADOS
Misto de sensacées Sofrimento Angustia Sentimento de Perda Medo
E1 X
E2
E3 X X
E 4 X X X
E5 X
E6 X
E7 X X X
ES X X X
EQ X X
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2.12. EXPECTATIVA DO CUIDADOR ACERCA DA INTERVENCAO DA EQUIPA DE
SAUDE

Falarmos de expectativa significa falarmos de esperanca que algo aconteca. Quando se
assume um compromisso assistencial por parte da familia, esta, espera que a equipa de
saude que a acompanha, seja capaz de suprimir as necessidades que a familia e pessoa
em fim de vida vao apresentando. As respostas a esta area tematica sdo muito
peremtérias. Da andlise efetuada revelamos duas categorias: sem expectativa e com
expectativa. Dentro da categoria com expectativa, subdividimos em: maior disponibilidade
da equipa médica e maior disponibilidade da equipa de enfermagem (Figura n.°8).

FIGURA N.2 8 — EXPECTATIVA DO CUIDADOR ACERCA DA INTERVENGAO DA EQUIPA DE SAUDE

Expectativas do cuidador

acerca da intervencao da

equipa de satide

Sem expectativas Com expectativas

Maior disponibilidade da equipa

médica

Maior disponibilidade da equipa

de enfermagem

Cinco participantes do estudo, foram categéricos ao afirmar a inexisténcia de
expectativas face aos cuidados que necessitariam. Por variadas razdes, que sao

identificadas no seu discurso, evidenciam grandes lacunas da prestacao de cuidados:

“(...) Nenhumas. Tudo bem que temos o Centro de Saude poderiamos ter ido falar e a equipa de
enfermagem se calhar ia 14, mas seria por poucos minutos, ndo poderiam la estar a tempo inteiro, como é
evidente, que era aquilo que a pessoa necessitava (...)” E3

“(...) Nao tinha porque nunca tive ajuda.(...)’E2

“(...) Ndo tinhamos...elas foram la e achavam que estava sempre bem e que nédo valia a pena continuar
(...)E6

“(...) nunca chegaram a la ir...a médica nunca foi la, ela era fria na relagéo (...)’E7
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“(...) as vezes ligava para o centro de saude porque precisava de médico ou enfermagem e nunca tinham
(...)’E8

Os que responderam a esta questdo com expectativa, acabam por concluir que
mantiveram expectativas mais elevadas do que as concretizagdes reais. Distinguem a
necessidade de maior disponibilidade, quer por parte médica, quer por enfermagem:

Maior disponibilidade da equipa médica: “(...) Achava que ia ter mais apoio...quando precisava

de um médico tinha de pagar uma consulta particular(...)"E5
“(...) ela foi acompanhada pelas enfermeiras, era um boa companhia...acho que esteve bem acompanhada
nesse ponto...agora o médico, quando via-se que ela precisava, ia com ela ao hospital (...)"E9

Maior disponibilidade da equipa de enfermagem: ... Mas sempre que precisei das
enfermeiras elas foram, o meu pai com o sangramento que tinha as algalias entupiam muito e a qualquer

hora, ao sabado de tarde ela ia la sempre algalia-lo (fala duma enfermeira que vive proxima)(...) E4

Ao longo deste trabalho temos elucidado que os cuidados paliativos se orientam por
pilares fortes e baseiam-se numa relacdo de confianca entre a equipa de salude e a
familia como um todo. Compreendendo que estas pessoas que se encontravam em fim
de vida eram doentes com necessidades especificas de cuidados paliativos e avaliando
as expectativas que os cuidadores tinham acerca da intervengdo da equipa de saude,
nao é congruente, as necessidades com as intervencdes planeadas e executadas.
Verificamos que a grande maioria dos cuidadores n&o tinham expectativas por terem
experiéncias anteriores que foram declinadas e recorreram muitas vezes a servigos

particulares. Os cuidados de proximidade e de continuidade néo existiam.
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QUADRO N.2 8 — QUADRO RESUMO DAS CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS DAS EXPECTATIVAS DO CUIDADOR ACERCA DA INTERVENGAO DA EQUIPA DE SAUDE

EXPECTATIVAS DO CUIDADOR ACERCA DA INTERVENGCAO DA EQUIPA DE

SAUDE
ENTREVISTADOS Com expectativas
Sem expectativas
Maior disponibilidade da Maior disponibilidade da
equipa médica equipa de enfermagem

E1
E2 X
E3 X
E4 X
E5 X
E6 X
E7 X
E8 X
E9 X
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2.13. FATORES CAUSADORES DE SOFRIMENTO A FAMILIA

A familia enquanto elemento fundamental da equipa de cuidados esta presente em cada
momento de cuidar e nesta presenga continua, experienciam com grande intensidade
tudo o que acontece com o seu ente querido. Ao longo da analise dos resultados, um dos
temas que nos apareceu com grande frequéncia e veeméncia relaciona-se com o
sofrimento de quem cuida. Desta forma, conseguimos extrair alguns motivos que
propagam este sentimento: comunicagcdo dos profissionais — com trés subcategorias,
discurso no assertivo, veicular a informacéo, atitude de insensibilidade; recusa da morte;

medo; conviver com a dor do outro e sobrecarga (Figura n.? 10).

FIGURA N.2 9 — FATORES CAUSADORES DE SOFRIMENTO A FAMILIA

Fatores causadores de

sofrimento a familia

Comunicagao dos Conviver com a
o Recusa da morte Medo Sobrecarga
profissionais dor do outro

Discurso nao

assertivo

Veicular

informagao

Atitude de
insensibilidade

A comunicagdo € uma ferramenta de trabalho fundamental na area da saude. Se
acrescentarmos a vulnerabilidade das pessoas, uma atitude comunicacional nao
assertiva, pode ser o necessario para gerar fontes de muito stress e revolta. E com base
nesta premissa que os participantes do estudo enunciaram a comunicacao dos
profissionais como um fator causador de sofrimento. Desta categoria, e no sentido de
especificar os discursos, apresentamos trés subcategorias:

Discurso nao assertivo: ‘(...) disse esta muito enfraquecido, e eu dizia que ndo gosto de ouvir a

palavra enfraquecido porque me doi muito.(...)” E2
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Veicular a informacao: “(...) A revolta que eu senti muito grande foram os médicos, a coisa dos
médicos...o seu pai vai para morrer por horas, para que quer a sonda? Nao ha dignidade pelos doentes.
Devia vir uma pessoa falar connosco explicar como as coisas vao decorrer. (...)"E8

Atitude de insensibilidade: “...) A minha tia foi maltratada na casa da minha avé e a minha avé

também...a enfermeira e a motorista, mal encaradas, porque a minha avo tinha a fralda suja comegaram a
barafustar (...)’E7

A consciencializagdo da morte e a sua aceitagcdo € um processo dificil, moroso e de
caracter pessoal. Duas participantes do estudo, enunciam a recusa da morte como algo

que aumentou o sofrimento:

“(...) Levou bastante tempo a convencer que foi o ultimo suspiro (...)"E2
“(...) Na hora nem acreditava no que tinha acontecido (...)” E7

Quando nao nos sentimos capazes de verbalizar o que sentimos ou pensamos, podemos
gerar internamente emocgdes que nos fazem sofrer. O medo é um catalisador para o

sofrimento:

“(...) Eu durante uma semana ndo queria falar com ninguém, tinha essas duvidas mas tinha receio, tinha
medo de questionar. Durante algumas noites acordava sobressaltada (...)"E7

O acompanhamento implica entrega, e é nesse processo de unidade assistencial, que a
familia confirma que conviver com a dor do outro, € um enorme foco de sofrimento:

“(...) Acho que havia momentos em que ele com certeza ja precisava de fazer morfina, ele as vezes ficava
muito agitado (...)"E4

“(...) dava cada pontapé...agarrou-me no avental se eu ndo tiro as maos até me esganava. A parte debaixo
da cama até saiu fora...isso foi quando ele devia ter muitas dores, estar muito desesperado (...)"’E1

Um dltimo fator enunciado por uma das cuidadoras remete-nos para a sobrecarga que
os prestadores de cuidados estdo sujeitos, e que, embora se sintam emocionalmente
bem com a responsabilidade que assumiram, identificam que fisicamente é desgastante e

um meio para o sofrimento pessoal:

“(...) As vezes estava cansada, mas cansada fisicamente, nunca pensei duas vezes se estava a fazer bem.

Fazia coisas que n&o sei...as vezes ficava esgotada, cansada mas feliz (...)"E5

Analisando as respostas dos cuidadores, compreendemos que o sofrimento da pessoa
em fim de vida se encontra de maos dadas com o sofrimento do cuidador. Nao ha
dissociagdo nesta unidade a cuidar. Certificamos que os profissionais de saude na sua
pratica séo elementos que podem destabilizar a dindmica familiar e que muitas vezes nao
se apercebem desse efeito. A comunicagéo, seja verbal ou ndo verbal, enquanto forma

de nos relacionarmos € a base de uma relagdo, pelo que nao é possivel cuidar sem
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primeiro comunicar assertivamente. Um outro aspeto causador de sofrimento a familia é
a aceitacdo da morte do seu ente querido. Entre verificarmos que é real e aceitarmos
essa realidade pode demorar tempo, que se transforma em angustia. Com certeza que
em todo este processo cada cuidador vivenciou a sua experiéncia de forma diferente da

dos outros, mas é consensual que cada elemento transformou esse sofrimento em

crescimento pessoal.
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QUADRO N.2 9 — QUADRO RESUMO DAS CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS DOS FATORES CAUSADORES DE SOFRIMENTO A FAMILIA

ENTREVISTADOS

FATORES CAUSADORES DE SOFRIMENTO A FAMILIA

Comunicacao dos profissionais
Recusa da Conviver com a

Medo
Discurso Veicular Atitude de morte dor dos outros

nao informagéao insensibilidade
assertivo

Sobrecarga

E1

E2

E3

E4

E5

E 6

E7

E8

E9
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2.14. ESTRATEGIAS ADOTADAS PELO CUIDADOR PARA APOIAR O PROCESSO
DE MORRER

Para ser possivel a execucao de algumas tarefas que nos sdo mais dificeis, todo o ser
humano utiliza o seu potencial de coping para que as estratégias utilizadas sejam
eficazes. No processo de cuidar de uma pessoa em fim de vida, por muitos motivos que
tém sido explanados ao longo deste capitulo, € fundamental que o cuidador seja capaz
de ultrapassar os seus limites apoiando-se em algo. Dos discursos dos participantes,
identificamos quatro estratégias adotadas: estar presente; expressao oral; toque corporal
e manifestagoes afetivas (Figura n.211).

FIGURA N.2 10 — ESTRATEGIAS ADOTADAS PELO CUIDADOR PARA APOIAR O PROCESSO DE MORRER

Estratégias adotadas pelo cuidador
para apoiar o processo de morrer

_ Manifestagbes
Estar presente Expresséo oral Toque corporal

afetivas

Estar presente é uma das formas que os cuidadores percecionam como estratégia para
facilitar a vivéncia por si s6 tao dificil do processo de morrer. Nas palavras da familia
estar |a de corpo e alma, facilita o processo para ambos, doente e familia:

“(...) eu estava ali sempre & beira dele, sempre, sempre, sempre...ele gostava de estar acompanhado (...)"E1

“(...) nunca estava desamparado. Era noite e dia alguém perto dele (...)’E6
“(...)eu disse que ndo saia de la...eu estou bem aqui, estou ao lado dela...gragas a Deus a minha avo teve os
filhos todos com ela (...)’E7

Apesar de algumas pessoas em fim de vida ndo comunicarem verbalmente, encontramos
no discurso de uma das participantes uma atitude de surpreendente encorajamento. Para
ela a expressao oral é determinante mesmo que ndo obtenha resposta:

“(...) era importante nés comunicarmos, eles ndo comunicam mas estao a ouvir-nos (...)"E2

A andlise das entrevistas permitiu-nos evidenciar algo que embora seja um
comportamento que muitos cuidadores o efetuam, poucos o verbalizam. E a importancia
do toque corporal. Para o0s participantes que falaram abertamente deste
comportamento, é natural que a mao, o carinho, o toque, seja uma manifestagao de

grande importancia no cuidar:
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“(...) sentamo-nos numa cadeira ao pé dele e ele s6 dizia ndo, ndo...depois ficou sempre sereno e morreu
muito sereno... pegava-lhe na méo (...)’E4

“(...) Quando uma pessoa esta na cama mas sente o carinho, a mao, o toque da pessoa, isso ajuda muito.
(...)’E5

Uma ultima categoria identificada enquanto estratégia, sdo as manifestacoes afetivas,
que englobam todas as exteriorizagdes de amizade, amor, cumplicidade, atencéo, e que
uma das cuidadoras fez questao de mencionar:

“(...) o meu pai era muito carinhoso, s6é queria miminhos...mesmo nos momentos que n&o falava, era o

sorriso, 0s beijinhos...ndo queria que viéssemos embora, tinhamos que o adormecer (...)"E8

De uma forma geral, estar presente para a pessoa em fim de vida é a estratégia que
melhor define o acompanhamento que a familia pretende para o seu familiar. As
manifestacdes afetivas, o toque, sdo com certeza pegas importantes em todo este
cenario de cuidar mas nem sempre verbalizadas como agdes tomadas, porque fazem
parte de algo tdo natural e intrinseco & relagédo, que sao identificadas apenas por trés

cuidadores como estratégias.
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QUADRO N.2 10 — QUADRO RESUMO DAS CATEGORIAS DAS ESTRATEGIAS ADOTADAS PELO CUIDADOR PARA APOIAR O PROCESSO DE MORRER

ESTRATEGIAS ADOTADAS PELO CUIDADOR PARA APOIAR O PROCESSO DE MORRER
ENTREVISTADOS
Estar presente Expressio oral Toque corporal Manifestacoes afetivas
E1 X
E2 X
E3
E4 X
E5 X
E6 X
E7 X
E8 X
E9
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2.15. CUIDADOS PRESTADOS A PESSOA EM PROCESSO DE MORRER

Cuidar de alguém na sua globalidade, em todas as suas dimensdes, implica comegar por
suprimir necessidades basicas humanas. Corroborando a hierarquizagcao proposta por
Maslow, os cuidadores enfatizaram os cuidados fisiol6gicos que diariamente executaram
com tanto delicadeza e dedicacdo. Com a andlise das entrevistas descobrimos cinco
categorias de cuidados prestados pela familia a pessoa em fim de vida: alimentares;
terapéuticos; atividade fisica (com duas subcategorias, a mobilizagao e posicionamentos);
higiene e estética (Figura n.12).

FIGURA N.2 11 - CUIDADOS PRESTADOS A PESSOA EM PROCESSO DE MORRER

Cuidados prestados a pessoa

em processo de morrer

Alimentares Terapéuticos Actividade Fisica Higiene Estética

Mobilizagéo

Posiconamentos

Ultrapassar dificuldades pessoais para prestar cuidados, foram algumas ideias
salientadas pelos familiares. No caso dos cuidados alimentares, foi premente este
conceito:

“(...) A alimentagdo pela mangueira (gastrostomia) entupia. De inicio a gente ndo esta bem
preparada...depois de habituar ja fazia tudo direitinho (...)"E1

“(...) Ela ja estava com sonda. Eu tinha de Ihe meter comida pela sonda, leite, tudo. (...)’E5

“(...) dar-lhe de comer por causa da sonda, tinha medo que se esganasse...entupisse o tubo (...)"E9

Os cuidados terapéuticos incluem uma ampla abrangéncia. Desde administracdo de
medicacao, tratamento de feridas, aspiragéo de secregdes, entre outras atividades, que
s&o enunciadas pelos cuidadores:

“(...) dava medicagdo a horas...ele queria medicacdo a toda a hora e momento mas ndo podia ser. Eu
calibrava as horas para dar medicagéo (...)"E1
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“(...) ele ficou muito vermelho...eu limpei com soro bem limpinho e tinha placas das feridas e fiz a mesma
coisa que as enfermeiras fizera, com o medo que abrisse no fim de semana (...)"E2

“(...) se fosse preciso nds aspirdvamos...ndo sabiamos se teria dores ou ndo, apesar de estar a fazer morfina
(...)E3

“(...) Eu ia medindo a tens&o, eu picava o dedo que era diabético (...)"E4

“(...) Era preciso colocar o oxigénio as horas que o médico prescreveu (...)"E6

“(...) inclusive eu tinha morfina para lhe dar, para ver se aliviava...eu lembro-me de ter aspirado a morfina, eu
pus a ampola dentro da seringa e administrei uma unidade (...)’E7

A dependéncia fisica € uma area que necessita de maior atengéo, pela necessidade de
prevengcdo de complicagdes que a inatividade pode provocar. Os discursos dos
cuidadores centram-se bastante na atividade fisica, em que nos demonstram cada
gesto, cada preocupagao:

Mobilizacao: “(...) 4 noite prepardmo-la, deitdmo-la na cama como nos outros dias (...)"E2

“(...) fazia levante para a cadeirdo, mais para o sofa (...)’E4

“(...) depois eu sozinha tinha de a deitar, no inicio ela dava um jeito e conseguia a custo, depois era
impossivel. Acontecia as vezes que ela na cama articulada ia descendo e chegava a bater com os pés nas
grades, mas eu sozinha ndo consegui puxa-la para cima, tinha de ir & porta pedir ajuda a vizinha (...)" E5
Posicionamentos: “...) eu para proteger coloquei aquelas botinhas e colocava o calcanhar livre com as
almofadas...eram almofadas e mais almofadas (..)"E2

“(...) posicionavamos a pessoa, prestavamos todo o conforto necessario (...)"E3

“(...) prestava todos os cuidados, tinha que vira-lo, as vezes de noite ele ficava um pouco confuso (...)"E4

“(...) o meu tio mais novo é que me vinha ajudar a posicionar a minha avo, que de 2h30 em 2h30
posicionavamos (...)’E7

Os cuidados de higiene sao provavelmente a primeira preocupagao dos cuidadores.
Como efetuar, qual a melhor técnica, sdo apenas algumas questées que devem ser
respondidas. O apoio comunitario € uma das solugcbes por vezes encontradas pelos
familiares para procederem aos cuidados de higiene globais. Na voz dos cuidadores, eles

explicam como era desafiante:

“(...) Tinha duas senhoras que vinham 2 vezes por semana lava-lo e eu via como elas faziam e eu fazia igual,
n&o é dificil, tinha tudo prontinho. Mudava a cama ao meu marido todos os dias (...)’E1

“(...) eu estava sempre com aquela higiene, aquele cuidado (...)’E2

“(...) dava-lhe banho e colocava sempre muito creme, massajava (...)" E4”

“(...) quando ela acamou tinha de a lavar, posicionar...mas depois comegaram a vir as senhoras do
apoio(...)’E5

“(...) Um doente acamado, pedimos ajuda ao centro comunitario para nos ajudar a fazer higiene 2 x dia,
porque claro era uma pessoa sem mobilidade nenhuma (...)"E6

“(...) Dar banho e posicionar era dificil, era complicado porque tinha de esforgcar-me muito, ao principio era
complicado depois fui-me habituando a essa vida. (...)"E9
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Por dltimo, na categoria estética, trés participantes enunciaram cuidados que se

enquadram neste ambito:

“(...) Eu ainda desfiz a barba ao meu pai e vesti-o (...)’E4
“(...) fui eu que o lavei, desfiz a barba, vesti-o, calcei-o, fiz tudo (...)"E8

“(...) Fui eu que a preparei, que a vesti (...)"E9

Os cuidados fisicos que uma pessoa em fim de vida necessita, estdo diretamente
relacionados com o grau de dependéncia que a doenca imputou. Os cuidadores que
expressaram a sua experiéncia nesta area consideram que os obstaculos que se
apresentaram foram essencialmente na realizacao dos cuidados de higiene, tendo muitas
vezes que recorrer a apoio de servigos da comunidade, e nos cuidados terapéuticos. Os
familiares emitem nos seus discursos algumas duvidas na execugdo de tarefas e
algumas dificuldades por que passaram, nomeadamente na técnica de posicionamento.
Verificamos num dos discursos que a ajuda de vizinhos foi preciosa, algo que se tem
vindo a perder ao longo deste novo século em que a morte e a dependéncia ficam ocultas

no interior das casas.
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QUADRO N.2 11 — QUADRO RESUMO DAS CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS DOS CUIDADOS PRESTADOS A PESSOA EM PROCESSO DE MORRER

CUIDADOS PRESTADOS A PESSOA EM PROCESSO DE MORRER

ENTREVISTADOS Atividade Fisica
Alimentares Terapéuticos Higiene Estética
Mobilizacao Posicionamentos

E1 X X X

E2 X X X X

E3 X X

E 4 X X X X X
E5 X X X

E6 X X

E7 X X

E8 X
E9 X X X
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2.16. SUGESTOES DO CUIDADOR DA PESSOA EM PROCESSO DE MORRER,
PARA MELHORAR AS INTERVENCOES NO DOMICILIO PELA EQUIPA DE
SAUDE

Para ser possivel uma melhoria da qualidade é sempre importante que se reflita sobre os
aspetos que nao fluem de forma natural. Desta forma, e falando em cuidados de saude,
nada como quem necessitou de acompanhamento para verbalizar as corregdes a efetuar.
Apds a introspecdo ao longo das questdes anteriores, os cuidadores ao serem
confrontados com a possibilidade de verbalizarem as sugestdes a dar a equipa de saude,
nao foram poupados a esse nivel, definindo-se apds a analise, sete categorias, uma das
quais com trés subcategorias: existéncia de uma equipa de cuidados continuados (apoio
familiar, disponibilidade de tempo, articulacdo com outras instituicbes); acompanhar a
familia no processo de Iuto; habilitar a familia para os cuidados instrumentais;
disponibilidade da equipa de saude; dedicacdo; grupos de apoio e promover a
espiritualidade (Figura n.°9).

FIGURA N.2 12 - SUGESTOES DO CUIDADOR DA PESSOA EM PROCESSO DE MORRER, PARA
MELHORAR AS INTERVENGCOES NO DOMICILIO PELA EQUIPA DE SAUDE

Sugestoes do cuidador da pessoa em processo de morrer para melhorar as intervencoes

no domicilio pela equipa de saude

Existir uma equipa

de cuidados

continuados

Acompanhar a
familia no

processo de luto

Capacitar a familia
para os cuidados
instrumentais

Maior
disponibilidade da
equipa de saude

Apoio familiar

Disponibilidade
de tempo

Articulacdo com

outras

instituicoes

Maior

Dedicacao

Existir grupos
de apoio

Promover a

Espiritualidade

As necessidades especificas deste tipo de cuidar, levaram os nossos participantes a
sugerirem a existéncia de uma equipa de cuidados continuados, como uma das

solugbes para amenizar as suas dificuldades. Para tal, reforcam alguns critérios
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indispensaveis a essa equipa, como a necessidade de estar presente, a disponibilidade,
entre outas caracteristicas que apresentamos divididas em trés subcategorias:

Apoio familiar: “(...) deveria haver uma equipa nos cuidados de saide primarios de cuidados
continuados, que preparasse a familia, apoiasse a familia (...)” E3

“(...)Se houvesse uma assisténcia atempo inteiro, talvez houvesse mais facilidade de ter os pais e familiares
em casa, isso ndo quer dizer que nos veem fazer nada mas temos aquele apoio e dava mais
fortaleza...estavamos a ser acompanhados por um profissional que ia dar muita ajuda (...)"E2

“(...) Falar com os familiares, ndo é abandonar (...)"E8

“(...) Era preciso mais apoio as pessoas que estao a cuidar e ao doente que também estava a precisar muito
(...)E9

Disponibilidade de tempo: (...) que pudesse dar apoio 0 maior tempo possivel, ou ajudar naquilo que
fosse possivel(...) E3

“(...) Mais tempo para passarmos com a familia, porque ndo ha tempo nenhum. (...)"E7

“(...) Era preciso mais disponibilidade, quando ha pessoas idosas é sempre preciso mais apoio, uns mais que
outros. (...)’E9

Articulacdao com outras instituicoes: (...)que fosse possivel, com meios com técnicos, articulando

com outras instituigbes, e neste momento ndo ha nada’...” seria importantissimo e uma mais-valia para os
cuidados de saude’. (...) E3

Acompanhar o processo de morrer implica necessariamente acompanhar a familia no
processo de luto. Os cuidadores, a quem demos voz através deste trabalho,
lamentaram a falta de acompanhamento por parte dos profissionais de saude, reforcando
gue de alguma forma, esqueceram de reforcar positivamente e elogiar todo o cuidado por

parte da familia. Os discursos recolhidos salientam:

“(...) a apoiar a familia, a preparar a familia para o dia do falecimento, penso que as pessoas se assustam,
tém medo da morte e se assustam ter uma pessoa em casa a falecer(...)” E3

“(...) Acho que seria importante irem a casa ouvir as pessoas, acompanhar.(...)"E1

“(...)As pessoas sentem-se desamparadas...bastava so conversar com as pessoas que ja da outra forga.
(...)E9

“(...)Devia haver mais acompanhamento (...)"E2

“(...) Devia vir uma pessoa conversar connosco explicar como as coisas vao decorrer...chegar ali e dizer que
a morte do seu pai vai ser assim, mais ou menos € isto, sabem que todos vivemos, que nascemos e que
morremos, vao ter este comportamento, ajudar a perceber o que vai acontecer (...)"E8

“(...) Acho que os familiares deviam ter uma conversa depois de tudo o que passaram...para aliviar,
ajudava.(...)’E6

Uma outra sugestao de cariz mais pratico relaciona-se com capacitar a familia para os
cuidados instrumentais, habilitd-los para executarem os cuidados de forma adequada:

“(...) Em familias onde ndo tém ninguém que saiba fazer isso é muito dificil, estou em crer que se ndo houver
uma equipa que ajude a resolver estas questoes (...)” E3
“(...) Vocés sabem o que fazer, em casa nds néo (...)’E1
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“(...) Faz muita falta orientagdo, dar os bons conselhos ds pessoas, que as vezes ndo estao bem informados,
quem toma conta a primeira vez é dificil, é preciso ajudar a perder medos (...)"E9

Seis dos intervenientes nas entrevistas propuseram como sugestdo, uma maior
disponibilidade da equipa de saude. Relataram situacdes reais de auséncia de
resposta por parte da equipa, mas também salientaram que uma equipa que pretende

ajudar a cuidar deve ter uma nova mentalidade, baseada num paradigma de entrega:

“(...) Era estar disponivel porque em vez de estar a chatear a colega vizinha, se tivesse uma
enfermeira/médica que pudesse ir no momento que precisava era bom(...)” E4

“(...) Um bocadinho mais de disponibilidade, nesta idade a pessoa precisa de um amparo maior.(...)"E5

“(...) Ter mais disponibilidade, que a gente ligasse e pudesse ter ajuda, para nos elucidar mais como a gente
ha-de atuar e como ndo. Uma equipa mais disponivel. (...)’E6

“(...) Necessaria outra disponibilidade, outra mentalidade...quem estiver disponivel tem de ser a 100%. (:..)
"E7

“(...) E preciso estar ali, atento, quando uma pessoa precisar...ter uma pessoa que possa agarrar no telefone
e virem, precisavamos que as vezes so vissem (...)"E8

“(...) Se alguma coisa fizer falta estarem sempre a par do que é preciso.(...)"E9

Continuando no pensamento anterior, emergiu dos dados uma categoria que
denominamos de dedicacao, por ser a palavra mais vezes utilizada pelos entrevistados,
mas também por ser uma palavra que pode significar empenho, entrega, zelo, que séao

distintivos fundamentais de uma equipa:

“(...) Quando uma pessoa esta prestes a dar o ultimo suspiro precisa de mais carinho, amor, atencao...mais
dedicagao do servigo para com a familia e o doente (...)’E5

“(...) Acho que ha pouca dedicagdo ao doente.(...)’E5

“(...) Ha muita pouca dedicagéo (...)’E6

“(...) Deviam ter outro tato com as pessoas que ndo tém. Agora s6 se importam com 0s registos, com
técnicas, com numeros. Olha-se para as pessoas mas ndo se vé nada. (...)’E7

“(...) Os enfermeiros, médicos deviam ter carinho pelos doentes, outra postura... € preciso ter um bocadinho
de carinho e compreenséo (...)"E8

“(...) Dar mais forca a familia, a um doente que precisa...as vezes o que se encontra é pouco carinho, ha
pessoas mesmo 0s proprios médicos as vezes tém pouco carinho com os doentes, mas eles precisam de

muito carinho, ja chega a infelicidade deles estar doentes. (...)"E9

Uma cuidadora no seu discurso, remete-nos a ideia de um grupo de apoio para os
familiares que cuidam dos seus entes queridos, com o0 objetivo de partilha de
experiéncias, uma vez que considera que é nesta partilha que se adquire muito do
conhecimento aplicavel no dia a dia a cuidar:

“(...) Quem tiver idosos deviam ter um hordrio para juntar familiares, para todos conversarem sobre as
doencas e partilhares, e ter uma pessoa formada ou duas para ajudar. Ajudar uns aos outros. E bom

partilhar, aprendemos. (...)"E8

130



Por dltimo, encontramos na andlise das entrevistas uma alusdo a promocao da
espiritualidade, enquanto elemento pacificador de algum conflito interno mas também
como componente de esperanca de algo melhor:

“(...) dar-lhe um bocadinho de coragem, que temos depois desta vida uma vida para além e que Deus nos

espera de bragos abertos...alguém nos espera (...)"E5

Esta area tematica € muito rica em informagdo e penso que de forma intuitiva os
cuidadores responderam a esta questdo com sugestdes que muito caracterizam e devem
caracterizar as equipas de cuidados paliativos. A necessidade de uma maior
disponibilidade da equipa de saude foi o elemento mais realgado pelos cuidadores, uma
vez que tanto a pessoa em fim de vida como a familia carecem de atencdo, de
capacitacao para os cuidados instrumentais e de apoio. Nesta recetividade é necessario
incluir dedicacdo, tempo para estar presente e uma abordagem centrada no
acompanhamento, desde o primeiro momento até ao final do processo de luto.

E destacada a importancia da articulagdo com outras instituicées que possam dar apoio
quando o que é recebido nao é suficiente, e sugerida a existéncia de grupos de apoio que

permitam de alguma forma uma catarse dos cuidadores.
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QUADRO N.2 12 — QUADRO RESUMO DAS CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS DAS SUGESTOES DO CUIDADOR DA PESSOA EM PROCESSO DE MORRER, PARA

MELHORAR AS INTERVENGCOES NO DOMICILIO PELA EQUIPA DE SAUDE

ENTREVISTADOS

SUGESTOES DO CUIDADOR DA PESSOA EM PROCESSO DE MORRER, PARA MELHORAR AS INTERVENGCOES NO DOMICILIO PELA EQUIPA DE SAUDE
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PARTE III

DISCUSSAO DOS RESULTADOS



1. O PROCESSO DE MORRER NO DOMICILIO

“Nunca se sai indemne dessas descidas ao coragao do sofrimento dos outros. Como
ndo se sentir tocado pessoalmente quando se é a testemunha silenciosa desse
momento, grave, entre todos, em que um ser humano entrevé a sua morte proxima?

Um dia, sera a minha vez. Como reagirei?”

Hennezel, 2009

O conhecimento in loco da vivéncia do processo de morrer no domicilio por parte dos
familiares cuidadores, permite-nos espelhar nas proximas paginas a natureza dessa
vivéncia. Tentaremos transmitir com rigor todos os pormenores deste acontecimento de
vida, desde as dificuldades, as implicacées desta missdo de cuidar, os sentimentos e
emocoes, aspetos facilitadores e dificultadores do processo de morrer no domicilio, assim
como as sugestdes dos familiares cuidadores, tendo em conta os objetivos do estudo.

Para melhor compreensédo, sao apresentadas as discussdes de acordo com a sequéncia
das areas tematicas identificadas, através da analise do conteudo das entrevistas
realizadas.

1.1. DIFICULDADES DO CUIDADOR NO CUIDAR DO SEU FAMILIAR QUE ESTAVA
EM PROCESSO DE MORRER

Ao analisar as narrativas dos cuidadores encontramos como principais dificuldades do
cuidar no domicilio, o acesso aos cuidados médicos e o assumir a prestacao de
cuidados.

Verificamos que no continuo processo de cuidar, a familia vé-se muitas vezes privada de
ajuda e acompanhamento profissional, identificando como principais motivos a falta de
cobertura assistencial por parte dos cuidados de saude primarios e a desarticulacao
existente entre os diferentes niveis de cuidados. Razdes que instigam o aumento das

hospitalizacdes e os receios de cuidar no domicilio.

Corroborando estas afirmagdes, um estudo piloto realizado pela EAPC (European
Association of Palliative Care) com o objetivo de identificar os modelos organizacionais,
barreiras e fatores facilitadores da prestagdo de cuidados primarios paliativos, revelou
que Portugal é um dos paises em que se pode identificar maior nimero de barreiras ao
envolvimento dos médicos de familia na prestacdo de agbes/cuidados paliativos (EAPC,

134



2012). Sem o contributo dos cuidados de saude primarios nao sera possivel tornar a
pratica de cuidados paliativos mais precoce, acessivel e global.

A evidéncia que o envolvimento dos médicos de familia e a sua equipa em acdes
paliativas resulta em maior satisfagcdo dos doentes e maior probabilidade de morrer em
casa, deve encorajar o investimento de recursos no sentido da dignificacao da fase final
de vida, sem os quais as familias ficam isoladas no cuidar (Aguiar, 2012).

Sapeta (1997), através do seu estudo na area da familia e do doente terminal
hospitalizado, reafirma que a maioria dos familiares considera que o seu ente querido
deve permanecer no hospital por precisarem de cuidados permanentes, mas também por
nao terem apoio domiciliario que garanta uma assisténcia de qualidade. Também
verificamos no nosso estudo que os familiares embora defendam a morte no domicilio
entendem que esta deva ocorrer no hospital pela falta de cuidados proporcionados pela
equipa de saude.

Assumir a prestagao dos cuidados na sua totalidade é sem duvida um grande desafio
para que raras vezes estamos preparados, embora, como nos alerta Rebelo (1995), em
Portugal a familia é o centro da tradicdo da responsabilidade coletiva da prestagdo de
cuidados, atribuindo-lhe o papel de prestadores de cuidados informais ou cuidadores

informais.

Nesta continuidade de cuidados, descortinamos uma outra dificuldade vivenciada pelos
cuidadores - enfrentar a recusa alimentar. Adaptar-se a esta nova realidade nao é
seguramente facil para quem cuida, mas nao ser informada das possibilidades existentes
ou do melhor caminho a adotar é sem duvida o mais dificil dos cenarios. Eticamente
colocar-se-iam questdes acerca da importancia e relevancia da nutricdo e hidratacao
“artificial” (por sonda nasogastrica, gastrostomia, entre outras), mas para profissionais de
saude pouco familiarizados com os cuidados paliativos, a atitude € optar por entubar,
mesmo que isso implique em menos de oito dias trés entubagdes, duas das quais um dia
antes de falecer.

Como os relembra Walter Osswald (2013), este né de problemas pode e deve ser
resolvido através do pessoal de salude, nomeadamente o médico, apoiado nos principios
da responsabilidade, da defesa dos melhores interesses do doente e da compaixao.

No desempenho desta funcdo de cuidar o prestador de cuidados enfrenta
constantemente a tarefa de equilibrar as necessidades do familiar com as suas, 0 que
muitas vezes nao sendo possivel pode implicar abdicar da vida pessoal, profissional e
familiar. Como nos refere Lopéz Martin (1994), com demasiada frequéncia a familia
coloca as necessidades do doente a frente das suas, sendo que a reorganizagao interna
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familiar ocasionada para fazer face as exigéncias da mudancga gira em torno do ente

querido, ficando os outros elementos da familia para segundo plano.

Por vezes a incompatibilidade de conciliar o trabalho com a funcdo de cuidador
manifesta-se na perda de emprego, o que representa um aspeto bastante dificultador,
pois no momento em que a familia se encontra mais vulneravel e que necessita de apoio
econdmico, este é-lhe restringido. Os familiares que manifestaram esta preocupagéao
assumem que os cuidados sdo caros e que 0 subsidio de apoio a terceira pessoa
atribuido pelo Ministério da Seguranga Social, ndo faz face as necessidades. Wilson
(2000) comprovando esta ideia, refere-nos no seu estudo a probabilidade de alguns

cuidadores necessitarem de recorrer a financiamento.

Como alude Novellas et al. (1996), em sintonia com 0 nosso estudo, no momento em que
as familias veem o seu orgcamento econémico agravado, quer pelo aumento das
despesas decorrentes da saude, quer pela necessidade de satisfacdo de desejos do
familiar, a perda de emprego ou redugdo de horario pode comprometer seriamente a
qualidade de vida da pessoa em fim de vida e familia.

Nesta enorme alteracéo de projetos pessoais assistimos com frequéncia a uma vivéncia
de incerteza por parte dos cuidadores. A vida fica por vezes suspensa durante o processo
de cuidados, e quando se chega ao final desta etapa, podemos verificar que alguns
cuidadores ndo estdo capacitados para enfrentar o processo de morrer. Os lagos, a
vinculagéo foi de tal forma intensa que sem os objetivos diarios para cumprir ao familiar
que vive o processo de morrer na primeira pessoa, o cuidador pode sentir-se incapaz de
prosseguir.

E neste contexto que nos relatam que ndo esperavam, ndo contavam ou que embora lhe
dissessem que estavam a chegar os ultimos dias, nunca se pondera acerca da

profundidade dessas palavras.

Preparar para a morte, que foi preocupacao durante muitos séculos, tornou-se menos
nitida & medida que a morte se tornou menos frequente e mais escusa. Todavia, recentes
estudos (Jodo Macedo,2011) provam que essa preparagao torna mais facil lidar e superar
o sofrimento, a morte e o luto dos sobreviventes (Osswald, 2013).

1.2.  FATORES INDUTORES DO QUERER MORRER NO DOMICILIO

Proporcionar a morte no domicilio € cada vez mais a missdo de cada um de nos
enquanto familiares de alguém e potenciais cuidadores, mas é-0 ou devera ser mais

especificamente para cada profissional de saude.
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Como nos refere Gafo (1996,p. 157) “insiste-se cada vez mais em voltar a transferir a
morte para as casas, onde pode ser menor a assisténcia técnico-médica, mas onde o

moribundo pode viver no seu proprio e habitual ambiente, rodeado dos seus”.

No entanto, como decorre este processo de morrer no domicilio? Que fatores contribuem

para a chegada da morte?

Pelos relatos dos cuidadores podemos verificar que dar significado e sentido ao
processo de morrer € um dos agentes potenciadores desse processo. Quando a pessoa
em fim de vida tem consciéncia da sua situacdo, tem tempo para tomar disposi¢coes
relativamente a determinados assuntos, quer sejam de ordem material ou espiritual, tem
oportunidade para recordar momentos importantes, assim como para expressar 0S seus
desejos e recomendacgdes. Neste estudo averiguamos como nos lembra Pacheco (2004,
p.10) “a procura do sentido da morte é indissociavel do prdprio sentido que se atribui a
vida, uma vez que ao pensarmos qual o sentido da nossa morte, perguntamos muitas

vezes qual o sentido da vida’.

A cuidadora que emocionadamente nos relata a missdo de vida do seu pai, revela-nos de
forma imediata, que a missdo do processo de morrer era igualmente manter uma grande

unido familiar.

“Viver um tempo limitado é um desafio grandioso, orienta 0os nossos desejos e as
nossas escolhas, faz-nos correr para uma meta que ndo vemos mas que sabemos,
de certeza certa que esta la nesse ponto sem retorno, nessa fronteira invisivel entre o

estar vivo e o estar morto” (Serrdo, 1990, p.5).

Nesta pluralidade de sentidos de vida e morte, deparamo-nos com um principio comum a
todos eles, a consciencializacao do fim. Ao longo da analise dos dados questionamo-
nos acerca de alguns relatos que transmitiam ideias de desisténcia da vida e nos
motivaram para perceber o que queriam dizer. Marie de Hennezel quando nos fala da sua
experiéncia em cuidados paliativos, explica-nos que “ninguém pode prever com exatidao
0 que continua a ser o segredo mais intimo do ser humano: a hora da sua morte”
(Hennezel, 2009,p.107).

Talvez apenas cada um de nds, no mais intimo do seu ser, reconhece esta experiéncia

Unica, identificando a morte quando esta chega para nos levar.

Das suas experiéncias, duas cuidadoras relataram que os seus entes queridos se
entregaram & morte, deixaram de lutar, sendo estes os aspectos catalisadores do

processo de morrer.
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Numa outra vertente mais dificil, encontramos testemunhos que relatavam ter
presenciado processos de morrer emersos na dor e no sofrimento. E frequente
depararmos com sintomas de dor em patologias oncologicas na fase final da vida, e
igualmente frequente esta ndo ser efetivamente controlada provocando um sofrimento

atroz.

Os nossos cuidadores descreveram a dor que presenciaram como uma experiéncia
intensa, angustiante e com um enorme impacto negativo na qualidade de vida do seu
ente querido. Como nos refere Pacheco (2004, p.63)

‘a dor torna-se o centro da atengcdo do doente, lembrando-lhe constantemente a
existéncia de uma doencga fatal e absorvendo toda a sua energia, levando a que a
pessoa deixe até de ser ela propria para passar a ser apenas a sua dor. A dor
interfere desta forma com todas as modalidades de ser da pessoa, dificultando a

relagdo consigo mesma, com o0s outros e com a realidade circundante”.

Penso que esta citacdo descreve de forma simples e clara os efeitos da dor na
globalidade da pessoa. Ela consegue ir para além do fisico e do psiquico, ela transforma-
se muitas vezes em profundo sofrimento. A expressao “dor total”, utilizada pela primeira
vez por Cicely Saunders, traduz efetivamente esta situagéo, pois designa ndo s6 a
multiplicidade de fatores envolvidos nos mecanismos da dor, mas também as

repercussoes pessoais, familiares e sociais da dor e o consequente intenso sofrimento.

Este é, como sublinha Melzack e Wall (1982), o maior medo da pessoa em fim de vida, a
dor e o sofrimento: “Ndo é tanto a morte, mas o medo da dor que a precede, que
aterroriza a maior parte das pessoas’ (1982, p. 349).

Na voz dos familiares cuidadores, o problema do sofrimento é central para a pessoa em

fim de vida, mas também para si préprios, que nao se dissociam da sua vivéncia.

Para Eric Cassel, que desde 1982 estudou o sofrimento dos seus pacientes, concluiu que

s

se trata de um estado de distress que ocorre quando a integridade de uma pessoa é

Q-

ameagada ou destruida, sendo a sua intensidade medida em termos do proprio doente,
luz dos seus valores, das suas vivéncias, das suas crengas e recursos (Neto, 2010b).

Pelo conteddo das narrativas analisadas, poderiamos identificar como fontes de
sofrimento das pessoas em fim de vida, os sintomas mal controlados, perda de
autonomia e dependéncia de terceiros, bem como perda de expectativas, planos e
sentido de vida.

A subjetividade que acompanha estas situacées ndao deve ser um obstaculo que impeca
a busca dos aspetos objetivos do sofrimento. Gameiro (2003) num trabalho sobre o
sofrimento associado & doenca, com base no relato de 125 doentes, mostra-nos que a
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verdadeira humanizacdo dos cuidados de saude enquadra-se no reconhecimento da
complexidade desta realidade (Neto, 2010Db).

O sofrimento associado & doenca terminal torna-se ainda mais complexo e pode ser
denominado como sofrimento existencial, que de acordo com Kissane (2000), um dos
autores que mais recentemente tem investigado nesta area, citado por Neto (2010, p.10)
“é um estado de distress no individuo que se confronta com a sua mortalidade, que
resulta de sentimentos associados de impoténcia, futilidade, perda de sentido, desilusao,
remorso, medo da morte e de disrup¢ao da identidade pessoal.

Sobressaem aqui as questdes analisadas nas nossas entrevistas, a perda de sentido, de
desesperanga, de sofrimento espiritual.

Morrer com este cenario envolvente, de dor e sofrimento, € negar a possibilidade de
preservar a dignidade pessoal até ao fim da vida.

Um outro fator que contribuiu para o acelerar do processo de morrer relaciona-se com o
avancar da doenca. Sabendo que as doencas oncoldgicas e as doencgas degenerativas
sao evolutivas, espera-se que num determinado periodo a sua manifestagdo seja mais
intensa e que colida com a morte. Verificamos também nos discursos dos familiares
cuidadores que ao longo deste processo de cuidar muitas foram as vezes em que a
agudizacao da doenca ou doencas oportunistas debilitaram o seu ente querido. Neste
continuo de agressées a um corpo por si cansado, tornaram a possibilidade da morte
mais proxima e efetiva. As doencas respiratérias foram as mais enunciadas pelos

cuidadores.

1.3. ASPETOS PERTURBADORES PARA CUIDAR DO FAMILIAR EM PROCESSO
DE MORRER NO DOMICILIO, NA VOZ DO CUIDADOR

Cuidar no processo de morrer implica para a familia que cuida, vivenciar este momento
exigente, delicado e complexo que € a inevitabilidade da morte de alguém que lhes é
proximo e querido. Enfrentar a morte foi um dos aspetos perturbadores mais enunciados
pelos participantes do estudo, verbalizando a grande dificuldade que é experienciar o
processo de desprendimento progressivo da vida de um familiar.

Pacheco (2004, p. 136) sustentando esta afirmacdo revela-nos que a “perspetiva 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 sentimentos
que estes vao vivendo ao longo de todo o processo”. O processo de aproximagao da

morte é, assim, geralmente muito dificil para todos os que estdo mais préximos da
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pessoa em fim de vida, pelo que exige da familia uma enorme capacidade de adaptacao
e de renovacao, para oferecer apoio ao doente.

Antes da finitude deste processo, os familiares reconhecem um periodo compreendido
entre as Ultimas horas ou dias de vida a que denominamos agonia. Dois dos
intervenientes no estudo relatam com grande profundidade as ultimas vivéncias de vida, o
agravamento progressivo de dia para dia e a evidente deterioracdo do estado geral.
Enfrentar o estado agodnico foi para eles um aspeto perturbador do cuidar.

Como refere Neto (2010a) esta altura é marcada por chamadas constantes de conforto, e
no centro de todas as medidas a tomar esta a necessidade de proporcionar uma morte
digna e serena. Os cuidadores convictos destes principios mantiveram a familia préxima

para permitir a despedida.

O apoio no processo de luto, ou neste caso a falta dele, foi um dos aspetos enunciados
como destabilizador do processo de cuidar no domicilio. Os participantes transmitiram a
falta de preparagdo que sentiram para saber lidar com os Ultimos momentos.
Necessitaram de supervisao das suas tarefas, de reforgo positivo face as atividades que
desenvolveram, de esclarecimentos sobre a morte e sua desmistificacdo, mas nao
obtiveram. Acima de tudo precisaram de acompanhamento para se prepararem de forma
gradual para a perda.

Esta preparacao é denominada por Pacheco (2004, p.138) como luto antecipatério, sendo
que:

“A familia vai, assim, fazendo de diferentes modos o Iluto “antecipatdrio” da pessoa,
desde que tem conhecimento da fatalidade da sua doenca e a medida que assiste
ao aumento da sua debilidade fisica, a alteragbes da sua imagem corporal e/ou a

diminuigdo da sua capacidade mental.”

O luto define-se entdo, como um processo fisiolégico, de recuperacao, de superagao da
perda, comparavel a cicatrizacdo de uma ferida, sendo que é necessario ajudar quem faz

o luto, mas também dar-lhe tempo, o tempo exigido pela cicatrizagdo (Osswald, 2013).

Neste percurso, os cuidadores ao lidar com o sofrimento do outro, vivem o seu préprio
sofrimento. Como refere Cerqueira (2005, p. 201) “(...) as familias cuidadoras vivem

momentos de sofrimento, de muito medo, angustia e impoténcia(...).”

Descrevem os momentos finais como “sofrimento a mais” e inquietam-se pela denuncia
de ndo saberem o que fazer e nao fazerem nada. Penso que estes cuidadores nao foram
esclarecidos de que fizeram o que provavelmente os seus entes queridos precisaram,

estiveram presentes.
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Um outro aspeto perturbador no cuidar do familiar em processo de morrer no domicilio é

lidar com a conspiracao de siléncio.

Até & bem pouco tempo, os profissionais de saude numa atitude paternalista,
consideravam que a melhor forma de proteger o doente e de o ajudar, consistia em nao
revelar a verdade acerca da sua condicdo de saude. Assim, na maioria das vezes o
médico limitava-se a transmitir informagdes muito vagas. Quando a situacdo era
considerada muito grave, a informacao era prestada aos familiares que, por sua vez, a
ocultavam a pessoa, gerando-se desta forma uma conspiragado de siléncio em torno da
pessoa em fim de vida (Pacheco, 2004).

Atualmente tende-se, de uma forma geral, a encontrar um ponto de equilibrio entre o
dever de dizer a verdade e a necessidade de ndo provocar mal ao doente. A luz dos
conceitos de ética médica dominante, o doente tem direito a toda a verdade que queira
saber e possa suportar.

Porém, no discurso de uma cuidadora, esta patente esta conjuracdo, afirmando a sua

incapacidade de transparéncia com o familiar, 0 que gerou maior angustia e sofrimento.

Raramente uma pessoa que vivéncia a Ultima etapa de vida desconhece
verdadeiramente a gravidade da sua situacdo, mesmo que ninguém Iho tenha
comunicado. Na opinidao de Kibler-Ross (1998, p.47), as pessoas “percebem quando se
da uma mudanca de atengbes, descobrem pelo jeito diferente com que deles se
aproximam, pelas vozes baixas, por se evitarem comentarios, pelo rosto choroso de um

parente (...)".

Deste modo, na ocultagcdo da verdade apenas impedimos que a unidade familiar tenha
possibilidade de se aproximar, acompanhar mutuamente e expressar os sentimentos e

emocdes que vivenciam neste processo tao doloroso, que € o final da vida.

Como alerta L. Pessini (1990,p.11) “Né&o raro nos defrontamos com excelentes técnicos,
conhecedores eximios dos aparelhos que manipulam com maestria, mas parecem

calouros na arte de confrontar e de ir ao encontro das pessoas sofredoras (...)".

Esta afirmacao traduz a inquietagédo na atitude de fuga dos profissionais face a verdade,
ao verdadeiro cuidar, mas também nos deixa uma mensagem importante acerca dos

meios que utilizamos.

Lidar com a obstinacao terapéutica, € um aspeto marcado no dialogo dos cuidadores.
Para eles era dificil assumirem sozinhos a nao utilizacdo de meios despropositados e
reforcam a ideia de que os profissionais de saude nao sendo capazes de aceitar a morte

como fenémeno natural e expectavel, tentam impedir a qualquer custo o curso natural da
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doencga para a morte. S6 experienciaram um prolongamento do sofrimento da pessoa em

fim de vida.

Como define Pacheco (2004, p. 65-66) a obstinacdo terapéutica ou encarnicamento

designa, assim,

“a atitude tomada por todos aqueles que elegem o “curar” como prioridade,
esquecendo o valor do verdadeiro ‘“cuidar’, persistindo na prossecucdo de
tratamentos visando a cura mesmo quando ndo existe qualquer esperanca de obter
uma melhoria do estado do doente. Esta atitude tem apenas o objetivo de manter ou
recuperar uma vida ja num processo acelerado e irreversivel de morte e pode tornar-

se muito agressiva, infligindo sofrimento adicional e intenso ao doente. Nestes casos,

ndo é tanto a vida que se prolonga, mas antes o processo de morrer.”

Esta atitude é preocupante porque favorece o esquecimento de que os interesses da
ciéncia devem estar subordinados aos da pessoa e nao vice-versa. O intensivismo

médico na pessoa em fim de vida é reconhecidamente um erro.

1.4. ASPETOS FACILITADORES PARA CUIDAR DO FAMILIAR EM PROCESSO DE
MORRER NO DOMICILIO NA VOZ DO CUIDADOR

O desejo de morrer em casa tem sido amplamente encontrado em investigagbes acerca
da tematica do processo de morrer e de cuidar (Doyle et al,2004; Moreira,2001; Munday
et al, 2007), e facilmente compreendemos que € no nosSsoO espaco que nos sentimos
confortaveis e acompanhados, pela nossa histéria e pela nossa familia.

Ao longo da analise dos dados verificamos que é na necessidade de cumprir a vontade
do doente e consequentemente da familia, que os cuidadores se apoiam para
prosseguir a sua funcdo. Esta decisdo apoia-se muitas vezes na vontade expressa pelo
ente querido, mas também, na vontade da familia em procurar evitar o escamoteamento
da morte, assumindo que 0 seu ente querido permaneca junto deles na ultima etapa da
vida.

Segundo um estudo desenvolvido por Salvage (1996), a determinacao dos cuidadores
em concluir a sua missao de cuidar, mesmo em condi¢gdes muito dificeis, explica-se pelo
facto de os cuidadores considerarem o cuidar como um dever e uma obrigagéo pessoal, o
que se encontra patente nos discursos dos nossos participantes.

A permanéncia no domicilio da pessoa em fim de vida permitiu a continuidade de uma
relacao de afetos. Para os nossos participantes a possibilidade de estarem préximos, de
poderem tocar, despedir-se do seu ente querido no momento da morte sdo aspetos
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essenciais para se sentirem recompensados. Estarem presentes, permite-lhes transmitir

0 amor que a relacéo alcangou em todo o0 seu percurso.
Da mesma opiniao, Pacheco (2004, p.140) refere que

“A familia, sempre que possivel, deve estar presente nos ultimos momentos, o que
certamente é benéfico quer para o doente, quer para os seus familiares. De facto, o
doente certamente sente-se mais tranquilo por estar acompanhado de todos os que

Ihe sdo queridos e por n&o ter sido abandonado a morrer sozinho.”

Uma outra perspetiva enunciada por um familiar cuidador relaciona-se com a
possibilidade de manter uma comunicagdo efetiva. Estando no seu domicilio com as
pessoas queridas, a pessoa em fim de vida pode ser realmente ouvida por alguém que a
valoriza. “Permitir que o doente expresse 0s seus sentimentos e emocgées, (...) favorece
a comunicagdo e o sentimento de proximidade entre o doente e familia e por outro lado

reduz sentimentos de ansiedade e de culpa’ (Pacheco, 2004, p.140).

Nesta perspetiva de cuidados no domicilio, outro aspeto enunciado como facilitador para
0 cuidar no processo de morrer no domicilio, relaciona-se em grande parte com
experiéncias anteriores hospitalares que foram percecionadas como negativas, visando
desta forma os cuidados domiciliares a possibilidade e necessidade de dignificar a
morte.

Na voz dos cuidadores, os adjetivos que sao lancados para os cuidados hospitalares aos
seus entes queridos que se encontravam em processo de morrer, caracterizam-se por:
abandono, afastamento, sendo mais perturbador, menor atengdo e carinho,
desvalorizagao.

Para estes familiares a dignidade humana reveste-se de valorizagdo, acompanhamento e
estima, e como nos alerta Osswald (2013), se isto for feito com compaixao, honestidade e
benevoléncia, a pessoa em fim de vida recupera o seu sentido da vida.

Esta definicdo de dignidade efetuada pelos familiares € um bom ponto de partida para a
compreensao deste fendbmeno tdo Unico e individual, mas falando de pessoas que
vivenciam a ultima etapa de vida, Enes (2003) enriquece estes aspetos com expressoes
de “sentir-se tratado como pessoa”, “exercer controlo”, “ter um sentimento de pertenga”,

“relacionar-se” e “manter a individualidade”.
Ajudar uma pessoa a morrer bem, é

“apoiar o sentido de amor-prdprio, dignidade e escolha dessa pessoa até ao ultimo
momento da vida. Para o conseguir, devemos prestar cuidados calmos, sensiveis e

individualizados a cada pessoa para que a sua experiéncia humana final, seja tao
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livre de dor, sentindo-se reconfortada, por ser vista como uma pessoa digna de

cuidados mais atentos” (Rodeia, 1998, p.112).

Ao analisarmos 0s pressupostos dos cuidados paliativos verificamos que estes afirmam-
se também como uma forma de permitir que os doentes morram com dignidade, o que

nos leva a concluir que ajudam a pessoa a viver até ao ultimo dia.

Um outro aspeto facilitador expresso pelos cuidadores relaciona-se com a crenca
religiosa. Para alguns, que nunca pensaram serem capazes de realizar os cuidados que
tdo corajosamente desempenharam, com a dedicacdo que lhe impuseram, relacionam

essa forca a uma entidade superior, a sua fé, ao seu Deus.

Perante a vivéncia de um periodo de sofrimento intenso, os cuidadores recorreram a
crenca religiosa, que os ajuda a sentirem-se fortalecidos. Valle (2004) citado por
Cerqueira (2010, p.162) aponta que a religiosidade ou espiritualidade em situagdes de
intenso sofrimento, ajuda a que as pessoas encontrem um sentido para o acontecimento
e acrescenta que “a fé e a religiosidade podem vir a preencher esse vazio explicativo
para a doenca que se instala e para a morte que se avizinha”.,

1.5. OPINIAO DO CUIDADOR ACERCA DO PROCESSO DE MORRER NO
DOMICILIO

Todos os cuidadores entrevistados foram corajosos ao ponto de assumir a prestacao de
cuidados ao seu ente querido no domicilio. Permitiram que a “finitude” do processo de
morrer decorre-se em ambiente intimo e com isso enunciam, que permitiu a convivéncia

familiar.

Consideram esta experiéncia positiva por permitir o acompanhamento, a valorizagao que
esta fase exige. Contrariamente & tendéncia atual da nossa sociedade, o ocultamento da
morte e do processo de morrer, os cuidadores do nosso estudo pautaram a sua atitude
no sentido inverso, permitindo que toda a familia convive-se com a pessoa em fim de

vida, personalizando assim, o cuidado.

Como reporta Rojas Marcos (1998,p.28) acerca dos valores e principios que nortearam
0S Nossos participantes:

“(...) também é verdade que partilhar o transe de morrer e cuidar de uma pessoa que
agoniza é uma forma poderosa de trocar amor, solidariedade e respeito e representa
uma prova pessoal sublime e enriquecedora. Quando alimentamos a dimensé&o
humana da morte, a ultima despedida converte-se numa experiéncia tao intima, tao

afetuosa e tdo valiosa como o préprio milagre do nascimento (...)".
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Nesta comunh&o, vivenciam sentimos de tranquilidade. O facto de proporcionarem um
bem-estar até ao fim dos dias, de auxiliarem o familiar nas suas necessidades e
possibilitarem a proximidade nos ultimos momentos, permite aos familiares isentarem-se
de remorsos e por conseguinte realizar o seu processo de luto de forma mais saudavel e

eficaz.
Corroborando as afirmacdes acima descritas, Pacheco (2004, p.140) escreve que:

“A familia, pelo facto de estar presente, também vai provavelmente sentir-se com a
consciéncia mais tranquila e prevenir sentimentos futuros que possam dificultar a
vivéncia do luto, como por exemplo (...) a ansiedade por ndo ter acompanhado o

suficiente”,

Esta presenca aliada ao sentimento de dever cumprido, permite que 0S nossos
cuidadores verbalizem uma sensacdo de paz interior que jamais esperaram encontrar.
Definem esta emogédo como algo que preenche, que da sentido. Afirmam que cuidar de
um ente querido é “bonito”, que é “bom cuidar’ e que é a “coisa mais bonita, que
emociona”. Estas pequenas palavras juntas, descrevem um propésito, que na sua
esséncia trata de afetos, de assisténcia e de envolvimento pessoal — cuidar no domicilio

durante o processo de morrer.

1.6. SENTIMENTOS E EMOCOES DO CUIDADOR AO ENFRENTAR O PROCESSO
DE MORRER NO DOMICILIO

Enfrentar o processo de morrer de um ente querido gera internamente um conjunto de
sentimentos e emocdes por vezes dificeis de organizar. Conviver com alguém a quem a
morte é o destino Unico, leva a que muitas vezes os familiares percecionem sentimentos
de luto e pesar quando a pessoa ainda vive. Cabe aos profissionais de saude auxiliarem

nessa construgdo emocional, evitando futuras complica¢cdes emocionais.

Ao longo da analise das narrativas dos participantes do estudo, verificamos que os
sentimentos e emogdes expressos sao maioritariamente de caracter negativo, o que nos
leva a refletir sobre 0 quao marcante é este processo, uma vez que as entrevistas foram
realizadas apés um ano da morte do seu ente querido, respeitando assim o expectavel
para a realizagado do processo de luto.

Os cuidadores manifestam assim o seu pesar através de expressdes de sofrimento,
alertando-nos para o facto de que o sofrimento € indissociavel na unidade familiar.
Referem-se a si proprios como arrasados com o que sentiram, pela perda iminente e pela

angustia de separagao.
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Moreira (2006, p.89), no seu estudo sobre o doente terminal, encontrou dados similares
acerca do sofrimento da familia, em que estes “espelham o sofrimento que experienciam
face a antevisdo da morte do seu familiar, através da degradacao fisica a que assistem e

que os confronta com a realidade de um processo irreversiverl.

Salazar (2003, p.12) alerta-nos que “ndo se pode pretender ajudar alguém que sofre sem
assumir (...) o seu proprio sofrimento”. Esta frase revela muito do que foi espelhado pelos
nossos participantes, desta uniao durante todo o processo de morrer, até mesmo nos

sentimentos.

O turbilhdo de emogbes em que os cuidadores se veem mergulhados, conduz
inevitavelmente a vivéncia de sentimentos contraditérios. Este misto de sensacoes
resulta dos elementos que sdo pesados na balanga. Se por um lado manifestam o desejo
de que tudo acabe, por ndo se sentirem capazes de continuar a vivenciar o sofrimento do
ente querido que € intenso e incapacitante, por outro, lutam por manter a melhor
qualidade de vida possivel até ao fim dos seus dias.

Referem terem-se sentido confusos com os sentimentos e emog¢des que vivenciavam.

Nesta dualidade encontramos uma manifestacdo de contentamento pela possibilidade de
estarem juntos até ao ultimo segundo. Por verificarem que na fase final possibilitaram paz
e tranquilidade. De uma maneira geral, enumeram-se 0s aspetos positivos que estao por

detras deste sentimento:

“a manutencgéo da dignidade da pessoa, ver a pessoa de quem se cuida bem tratada
e feliz, ter a consciéncia de que se da o melhor, encarar a prestacao de cuidados
como uma oportunidade de expressar amor e afeto, afastar a possibilidade de
institucionalizacdo, encarar a prestagdo de cuidados como uma possibilidade de
crescimento e enriquecimento pessoal, sentido de realizacdo, desenvolvimento de

novos conhecimentos e competéncias” (Cerqueira et al., 2004, p.83).

Um familiar emitiu na sua descricdo um verdadeiro apelo & continuidade deste cuidado
domiciliario.
O sentimento de perda é outras das verbalizagbes dos participantes. ldentificam-no

como uma auséncia, uma dor grande que transforma a realidade em algo se esperava

ser irreal.

Para Barbosa (2010, p. 488) a perda representa um estado de sofrimento, em que ‘o
sentimento de perda esta relacionado com a natureza da ligagdo especifica que cada um
tem com o objetivo perdido. A perda é ao mesmo tempo: comum e unica (cada perda tem
um significado especifico para cada pessoa, em cada fase da vida ou da doencga).”
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Naturalmente compreendemos que diferentes pessoas do grupo relacional da pessoa em
fim de vida encaram e defrontam a fase final com reagbes proprias e Unicas. Porém, o
sentimento de angustia une varias investigagbes (Moreira, 2006; Trincdo, 2009),

parecendo ser das emocdes mais exteriorizadas por cada um individualmente.

Nas palavras dos cuidadores, a angustia é definida como um mal-estar fisico e psiquico,
que se pode manifestar por inquietacdo, panico, ou contrariamente por apatia, sendo

vulgarmente explicada como uma sensacao de “ficar sem chao”.

Este sentimento foi verbalizado por todos os participantes no contexto da perda e da sua
vivéncia.
Uma outra emocao patente em alguns discursos relaciona-se com o medo. Medo da
morte, da forma como esta pode ocorrer e medo de falhar no seu objetivo de cuidar. Para
alguns cuidadores o facto de nado terem sido supervisionados em tarefas por eles
consideradas mais complexas, foi um fator de receio e incerteza na sua execucgao.
Quanto ao medo da morte e da sua envolvéncia, este facto é caracteristico do ser
humano, uma vez que

“o ser humano, pela prdpria natureza finita de sua existéncia, tem um natural e

instintivo fascinio e medo da morte. Sempre existiu e vai continuar a existir um poder

para manipular, modificar, alterar, influir e tentar subtrair a morte. O préprio conceito

de vida implica a existéncia da morte, mas € exatamente isso que nés “mortais”

tentamos negar, inclusive quando usamos a palavra “mortal” “ (Gauderer, 1991

citado por Cerqueira, 2010, p.191).

Apesar das dificuldades que cada cuidador superou, verificou-se também neste estudo
aspetos importantes que elevam o sentido da qualidade de vida do cuidador, como é o
caso da autorrealizagdo e sentimento de utilidade.

1.7.  EXPECTATIVA DO CUIDADOR ACERCA DA INTERVENCAO DA EQUIPA DE
SAUDE

Avaliar as expectativas dos cuidadores acerca da intervengado da equipa de saude é de
alguma forma avaliar o compromisso dessa equipa e a satisfagdo com os cuidados
prestados.

Ao longo dos tempos, as instituicdes de saude tém sofrido alteragbes na sua gestao e
organizagao, no sentido de melhorar a assisténcia e os cuidados prestados a uma
determinada populacéo. E pela opinido dos utentes e na sua opinido que encontramos
pertinentes e realistas contribuigbes, conducentes a uma melhoria dos cuidados de
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saude. Desta forma, torna-se fundamental compreender quais as expectativas que os
familiares das pessoas em fim de vida tém acerca da equipa de saude, e de que forma
essas expectativas foram correspondidas.

Através dos discursos recolhidos verificamos que na sua maioria, os cuidadores nao
revelam expectativas de intervencdo da equipa, o que se justifica por experiéncias
precedentes em que ndo obtiveram resposta. Na voz dos cuidadores percebemos a
desilusdo, o desapontamento de terem verificado que estavam entregues e si proprios,
sem apoio, ajuda ou compreensao. Alguns ainda tentaram requerer cuidados médicos ou
de enfermagem as respetivas unidades de salde, mas as respostas foram sempre as

mesmas, nao é possivel, ndo ha meios, va para o hospital.

Pelo discurso dos cuidadores que responderam que tinham expectativas quanto a
intervencao da equipa de saude, verificamos dois polos: uns sentiram-se defraudados
porque as expectativas nao foram correspondidas, tendo que recorrer com frequéncia a
auxilio particular; outros revelaram alguma satisfacdo com a prestagcao de cuidados por
parte da equipa de enfermagem. Uma cuidadora referiu que a equipa de enfermagem
constitui um bom apoio, uma boa companhia, contrariamente aos cuidados médicos que

se encontraram ausentes, originando que os familiares recorrem-se a médicos privados.

Um fator importante que foi novamente enaltecido por uma cuidadora relaciona-se com a
dificuldade de resposta assistencial dos fins de semana, para os problemas que ocorrem,
tendo que socorrer-se ao hospital central passando horas a espera para intervencoes
simples como uma entubacao ou algaliagdo. Outra constatagao relaciona-se com a falta
de acompanhamento da pessoa em fim de vida no domicilio pelo facto de nao existirem
necessidades de cuidados a nivel fisico conforme refere uma cuidadora do estudo: a
equipa de enfermagem por considerar que os cuidados estavam a ser bem executados e
por nao existirem feridas (pelo menos visiveis) para tratar, ndo voltaram ao domicilio. Mas
quantas feridas emocionais provocaram com a sua auséncia, com o0 seu desinteresse?
Penso que estas palavras dos familiares cuidadores devem ser atendidas com seriedade,
efectuando-se mudangas de atitudes e comportamentos nas equipas de saude.

1.8. FATORES CAUSADORES DE SOFRIMENTO A FAMILIA

Ao perscrutarmos as narrativas dos cuidadores, identificamos algumas fontes de
sofrimento a que estes foram expostos no decurso do exercicio da sua fungdo de
cuidador no processo de doenga e morte do seu ente querido. O fator mais
frequentemente apontado relaciona-se com a comunicacdao dos profissionais, mais
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especificamente na forma como a informacao é veiculada, no discurso pouco assertivo e

na atitude de insensibilidade.

Comunicar € a base do trabalho dos profissionais de saude, o primeiro instrumento que
deve ser utilizado antes de todas as outras ferramentas e conhecimentos disponiveis. Na
interacdo ndo €& possivel ndo comunicar. Pode ndo haver didlogo mas as nossas
expressoes, posturas e atitudes revelam mais mensagens do que por vezes as palavras.

Para Phaneuf (2005, p.23) a comunicagao &,

“um processo de criacdo e recriacdo de informacéo, de troca, de partilha e de colocar
em comum sentimentos e emogdes entre pessoas. A comunicagdo transmite-se de
maneira consciente ou inconsciente pelo comportamento verbal e ndo verbal, de
modo mais global, pela maneira de agir dos intervenientes. Por seu intermédio,
chegamos mutuamente a apreender as intengées, as opiniées, 0s sentimentos e as

emocgoées sentidas pela outra pessoa e, segundo o caso, criar lagos significativos com

bl

ela’.

No discurso dos cuidadores validamos um conjunto de situacbes que podem ser
analisadas sobre duas perspetivas: a dificuldade dos profissionais em comunicar
assertivamente e a dificuldade em dar mas noticias. Naturalmente as duas tocam-se com
frequéncia e impedem a constru¢cdo de uma comunicagao terapéutica interpessoal, em
que prevaleca a confianga, o apoio e ajuda que a unidade familiar necessita. Comunicar
eficazmente no contexto de cuidados paliativos é de acordo com Gask (2000)
simultaneamente importante e dificil, e constitui um desafio, porque implica a utilizagéo e
o desenvolvimento de pericias basicas essenciais & comunicagao entre o profissional de
saude, a pessoa em fim de vida e a familia. Poderemos dizer que neste processo
comunicacional a tecnologia mais importante é estar disposto a ouvir, observar, utilizando

como ferramentas as palavras e a empatia.

Os intervenientes deste estudo reivindicam esta atengéo, sentindo-se magoados com a
insensibilidade dos profissionais na comunicacdo e a incapacidade que demonstraram
em se colocarem no lugar do outro. Nao foi reconhecida a dignidade da pessoa em fim de
vida, nem dos familiares que o acompanhavam. Segundo Querido et al (2010) as
competéncias basicas da comunicacao em cuidados paliativos devem ser treinadas pelos
profissionais e devem assentar na escuta ativa, compreensao empatica e feedback.

Quanto a comunicagdo de mas noticias, uma das cuidadoras mostrou-se indignada com
o comportamento do profissional que de uma forma brusca e intempestiva comunicou
que o familiar iria “morrer por horas, para que quer uma sonda?”. Sem o treino adequado,
o desconforto e a incerteza associada a esta atividade pode levar os profissionais a
afastarem-se emocionalmente dos doentes (Querido et al, 2010). Analisando a postura
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do profissional de saude na voz da cuidadora, averiguamos que foi com na incapacidade
de saber lidar com a situagcao que reagiu de forma desadequada.

Segundo Twycross (2003), este tipo de noticia altera drastica e profundamente a opiniao
que se tem do futuro e pode provocar uma reagdo emocional intensa, pelo que é
importante adequar o discurso e a comunicagdo nao-verbal para minimizarmos o0s
sentimentos de angustia. De acordo com a literatura, se € impossivel atenuar o impacto

das mas noticias, € importante

“que a revelagdo da verdade seja acompanhada de uma mensagem de esperanga e de
uma comunicacdo ndo verbal que ajude a desenvolver uma relacdo harmoniosa. Desta
forma o doente e familia ndo se sentem s6s na sua angustia, e a soliddo ndo pesa

ainda mais no seu isolamento emocional’ (Moreira,2006,p.125).

Varios estudos confirmam que frequentemente se causa maior dano ndo dando
informagbes do que comunicando a ma noticia, pelo que na pratica a questao nao deve
residir em “dizer ou ndo dizer’, mas sim em “quando e como dizer’. Para ajudar os
profissionais nesta tarefa tao dificil, Buckman (1998) propés um modelo de comunicacao
de seis passos, amplamente conhecido como Protocolo de Buckman:

- Conseguir 0 ambiente correto;

- Descobrir 0 que o doente ja sabe;

- Descobrir 0 que o doente quer saber;

- Partilhar a informacao;

- Responder as reac¢des do doente;

- No fim: planear e acompanhar (Querido et al, 2010).

Penso que se forem tidas em consideracdes algumas das estratégias que foram descritas
neste sub-capitulo, os familiares e pessoas em fim de vida poderdo espectar dos
profissionais uma atitude de maior entrega e de empatia. Foram estas caracteristicas que

faltaram na comunicagdo com os cuidadores entrevistados.

Um outro fator potenciador de sofrimento & familia relaciona-se com a recusa da morte.
Para alguns cuidadores convencerem-se de que chegara os ultimos momentos foi dificil e
moroso. Ter que despedir apés um periodo de intensa dedicacdo em que se criaram
lacos mais profundos e fortes, foi mais complexo do que estavam a espera. Pacheco
(2004, p. 141) na sua obra prevé estes acontecimentos, revelando-nos que “quando
existe uma relacdo ja muito antiga, existem vinculos muito fortes que tornam muito dificil
a separacdo’. Uma das cuidadoras que vivenciou este processo de aceitagdo da morte
de forma tao intensa e dificil, revela-nos uma outra causa que gerou nela um sofrimento
indiscritivel, o medo. Nao foi 0 medo da morte, mas antes o medo de nao ter sido capaz
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de gerir os ultimos momentos. As davidas e inquietagdes ndo esclarecidas geraram nela
sentimentos de impoténcia, isolamento social e opressdo. Conta-nos de forma
emocionada que durante a semana que seguiu @ morte do seu ente querido, acordava
durante a noite sobressaltada. As questdes que se mantinham no pensamento eram
“sera que fiz tudo para ela nao ter dor, para morrer dignamente?” Este medo destapa a
falta de reforgo positivo que sentiu na fungao de cuidar e alerta-nos para a necessidade
de identificacdo precoce deste tipo de sentimento, que numa pessoa fragilizada podera

ser um caminho para a depressao.

Conviver com a dor do outro, transforma a vivéncia do cuidador. A falta de informacgéao
e apoio sobre o controlo da dor, foram necessidades sentidas por alguns dos cuidadores
e fatores que intensificaram o sofrimento e a falta de qualidade de vida da pessoa em fim
de vida e sua familia. Como alerta Weitzner et al (2000), as conclusdes dos seus estudos
demonstraram que o controlo da dor é ndao sé importante para o bem-estar do doente,
mas também do cuidador, uma vez que pessoas que prestam cuidados a doentes
oncolégicos com dor, apresentam mais sintomas de depressdo do que aqueles que
tratam de doentes sem dor. Desta forma, preconizam o estabelecimento de ensino
adequado aos cuidadores, no sentido de os preparar para lidar com a dor, mas também

remetem para a necessidade de um apoio mais efetivo e continuado.

Com as dificuldades que os familiares sentem e com os constrangimentos com que se
deparam ao longo deste processo de cuidar, € percetivel que uma das causas do
sofrimento da familia seja a sobrecarga. Tal como a Organizagdo Mundial de Saude
reconhece, € uma prioridade os cuidados a pessoa em fim de vida mas também os
cuidados a familia, pois é sobre ela que recai a maior carga (PNCP, 2010). Se
consideramos doente e familia uma unidade a cuidar, os planos terapéuticos dos
profissionais de saude deve integrar de forma sistemédtica, intervengbes direcionadas a
familia. A exaustao do cuidador € um aspeto amplamente referenciado na literatura e a
este respeito, Kibler-Ross (1998) defende que tal como temos que renovar o ar dos
pulmoées, também os cuidadores tém que “recarregar baterias” e viver de vez em quando
uma vida normal. No discurso dos participantes deste estudo, encontramos a
verbalizacdo do cansaco fisico pelas exigéncias do cuidar, pelas insénias, pela
necessidade de estar sempre alerta e disponivel, mas encontramos também uma
expressao motivadora, “as vezes ficava esgotada, cansada, mas feliz”, que reforca a
importancia deste espirito de sacrificio e de entrega pessoal.
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1.9. ESTRATEGIAS ADOTADAS PELO CUIDADOR PARA APOIAREM O
PROCESSO DE MORRER

Nesta caminhada, que é o processo de morrer de um ente querido, os familiares pela
necessidade de se sentirem mais proximos e por compreenderem que o tempo que lhes
resta nesta relagdo estd delimitado no tempo, utilizaram algumas estratégias para se
sentirem mais completos e completarem as caréncias da pessoa em fim de vida. Uma
das atitudes adotadas foi estar presente. Para os participantes, estarem junto do seu
familiar que aguarda a morte, foi um tempo de crescimento pessoal e espiritual,
permitindo uma comunhao entre eles e evitando momentos de soliddo. Para Pacheco
(2004, p.33) “a presenca de quem cuida ndo é apenas fisica (...) mas sim a presenca de
uma pessoa humana, capaz de escutar, compreender e ajudar (...) € estar inteiramente
para o outro, numa relacdo de proximidade e ajuda’. Neste sentido Unico e profundo que
€, o0 estar para o outro, os cuidadores permitiram aos seus familiares um tempo de

realizacdo e transformacao.

Uma outra postura escolhida pelos familiares cuidadores foi ndo preterirem ou
esquecerem a importancia da expressao oral. Relatam situagées em que a pessoa em
fim de vida se encontrava mais prostrada sem resposta verbal, e que foram momentos
importantes na comunicagdo dos sentimentos, das opgdes tomadas e dos cuidados a
realizar. Tendo sempre por base que a audi¢gdo € o ultimo dos sentidos que perdemos
enquanto pessoas, 0s cuidadores basearam o seu cuidar numa atitude de comunicagao
continua, valorizando cada momento mesmo que nao obtivessem resposta. Em
complementaridade com esta atitude, o toque corporal foi utilizado numa perspetiva de
confirmar o que muitas vezes as palavras nao sao capazes de exprimir. Dar a mao ou
tocar o brago, foram as intervencbes conscientes mais utilizadas e referidas nos
discursos dos cuidadores. Tocar transmite sensagcées que em contexto de fim de vida
pode ser a diferenga entre uma ansiedade intensa e uma calma apaziguadora. Pode ser
um meio importante de proporcionar bem-estar. Denison (1998) citado por Frias (2001, p.
126) vai mais longe ao transmitir que “o toque é muito mais do que um contacto fisico,
tocar alguém implica um contacto pele a pele e atua com a intencdo de ajudar a pessoa a
todos os niveis do seu ser, para a ajudar a entrar em contacto com o seu sentido interior
de paz e de forga”. Assim, o toque terapéutico beneficia para além da pessoa em fim de
vida, ao nivel psicoldgico e emocional, a pessoa que o aplica, emitindo tranquilidade e
sentido de dever.

Todas as manifestacoes afetivas tém o poder de gerar em nés sentimentos e emogdes
intensas, quer sejam de forma positiva ou negativa. No caso do nosso estudo,

verificamos que o sorriso, 0s beijos, o carinho, foram pontes para assegurar um processo
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de morrer com maior sentido e significado. Foi com esta atitude de cumplicidade que uma
das cuidadoras enalteceu os cuidados prestados no domicilio, a atencdo dedicada e a
satisfacao das necessidades pessoais e emocionais do seu ente querido.

Todas as estratégias acima descritas, sdo meios utilizados com um sentido Unico — o
bem-estar da pessoa em fim de vida. Para tal € preciso disponibilidade e compromisso.
Quéré (1994) resume de forma global, as manifestagdes afetivas que devemos empregar

na relagdo com a pessoa em fim de vida:

“...este caminho para a morte ndo é feito sendo uma vez na vida, mais do que em
qualquer outro momento da sua existéncia necessita da presenca, de palavras, ndo
apenas de palavras mas de toda a linguagem de que dispée o Homem através do seu
olhar, do seu sorriso, da dogura da sua mao. De tal modo que aquele que vai patrtir,
ou aquele que sofre, saiba que ndo esta soé na solidao, que é sempre amado. No
fundo, este amor é a resposta, a Unica resposta ao sofrimento que ndo podemos

expulsar. Este amor é, ao mesmo tempo, o meio e o fim, o objetivo e o utensilio.”
(Cerqueira, 2010, p.192).

E na possibilidade de acompanhar a pessoa em fim de vida que por vezes se redescobre
o sentido da nossa vida. Estes familiares cuidadores priorizaram o cuidar e nele

encontraram realizagao pessoal.

1.10. CUIDADOS PRESTADOS A PESSOA EM PROCESSO DE MORRER

Os cuidados prestados pelos cuidadores ao seu familiar que vivencia o processo de
morrer, sao multiplos e por vezes complexos, e estao diretamente relacionados com as
necessidades que a pessoa vai manifestando ao longo de todo o percurso. No inicio
desta viagem de cuidados, quando os familiares ainda sdo auténomos, a satisfagdo das
necessidades reside essencialmente no apoio, carinho e presenca, procurando a familia
preservar a autonomia da pessoa em fim de vida. Com o agravamento da doenga e o
aparecimento de novos sintomas, a condicdo fisica degrada-se progressivamente,
provocando a consequente perda de autonomia, tornando-se dependente para a
satisfacdo das necessidades basicas. Nesta dependéncia de cuidados, a familia
encontra-se responsavel pela provisdo direta de servigos relativos as atividades de vida
diaria, como € o caso da higiene pessoal, apoio no vestir e na mobilidade, a alimentar-se,
e pelas atividades instrumentais de vida diaria, sendo exemplo disso a preparagao da
alimentacao, compras, tarefas domésticas, entre outras (Paul, 1997).

Na voz dos cuidadores, os cuidados de higiene sdo definidos como uma atividade

exigente, e incluem desde a higiene corporal até a massagem de conforto e hidratagao
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da pele. Estes cuidados implicam uma supervisdo constante ao corpo do familiar, no
sentido de sinalizar alguma alteracdo. Para alguns cuidadores esta tarefa era dificil, pois
se por um lado sozinhos tinham de se esforgar bastante fisicamente, por outro invadiam a
privacidade do familiar experienciando inicialmente sentimentos de constrangimento.
Para colmatar em parte estas dificuldades alguns cuidadores pediram colaboragdo dos
centros de apoio, encontrando neles um apoio para esta dificil tarefa.

Um outro cuidado que gerou alguma inquietacdo e alguns medos prende-se com 0s
cuidados alimentares. As descricoes que obtivemos foram sobre as dificuldades
vivenciadas pelos cuidadores para alimentar um familiar por sonda nasogastrica ou
gastrostomia. Relatam-nos viverem em constante sobressalto que a sonda entupisse,
que o familiar se engasgasse, que ocorresse alguma alteragdo e ndo terem a quem
recorrer. Uma cuidadora reforga que no inicio ndo se esta preparado, tudo é complicado,
moroso, de alguma forma assustador, mas com o tempo, com a experiéncia, tudo se faz

de forma correta e delicada.

Quando nos descreveram os cuidados terapéuticos que executavam com tanta
destreza e dedicacéo, foi surpreendente verificar como cada pessoa € capaz de superar
medos, receios, para concretizar as necessidades do seu ente querido. Os cuidados que
nos descreveram sao amplos e alguns complexos, variando desde administracdo de
morfina, execucdo de tratamentos a feridas, aspiracdo de secreg¢des, aplicacdo de
oxigenoterapia e avaliacao dos parametros vitais. Sao tarefas que implicam coragem e
determinacao. Gerir a analgesia foi das atividades enunciadas a que maior angustia
provocou, uma vez que para uma pessoa em fim de vida com dor intensa, as horas
parecem dias € nunca chega a préxima medicacgao. Isto revela-nos que ainda ha muito a
fazer para controlar a dor, sendo o primeiro passo a sua valorizagdo por parte dos
profissionais de saude.

Perante a dependéncia dos familiares é fundamental a mobilizacao e os
posicionamentos que devem ser executados para prevencao de complicacbes
respiratérias, osteo-articulares e prevengao de Ulceras de pressdo. Esta era uma ideia
presente e enraizada no discurso de cada cuidador. Os cuidados que nos referiram
efetuar relacionavam-se com a transferéncia da pessoa em fim de vida da cama para o
cadeirdo, a colocacdo de almofadas para alivio de pressdo e das calcanheiras de
protecao, posicionar a pessoa com frequéncia alternando os decubitos, e acima de tudo
proporcionar conforto. Para alguns cuidadores estas tarefas exigiam a presenca de mais
que uma pessoa, 0 que no caso de uma cuidadora que era a Unica familiar presente e
disponivel para cuidar, recorria com frequéncia a solidariedade dos vizinhos e amigos

proximos. Esta realidade é também descrita no estudo de Moreira (2006), onde
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verificamos que para as pessoas que vivem em meios semi-urbanos os amigos e
vizinhos eram incluidos na rede de apoio, onde é possivel manter uma relacdo mais

proxima, representando os vizinhos por vezes a familia mais alargada.

Uma outra funcdo que os cuidadores executavam com satisfagdo relaciona-se com a
vertente estética, nomeadamente o fazer a barba, pentear o cabelo, escolher a roupa e
ajudar na tarefa de vestir. Para os nossos participantes estas atividades eram
desenvolvidas com grande compaixdo e com um sentido de toque pessoal,
demonstrando nesta dedicagao o carinho que sentiam pelo seu ente querido.

Neste carinho e dedicagdo, encontramos a missdao de acompanhamento. As narrativas
dos cuidadores séo claras ao ponto de compreendermos que cuidar em fim de vida no
domicilio € uma tarefa que exige 100% de entrega, vigilancia dia e noite e uma presenca
continua. Esta presencga deve ser integral, com manifestagbes afetivas e com capacidade
para permitir a despedida, despedindo-se em cada ato e gesto.

As opinides manifestadas pelos cuidadores vém de encontro a alusdo de Soyer (1995),

guando nos menciona que,

“os cuidados prestados no domicilio orientam-se preferencialmente para o conforto e
para os cuidados relacionais, enquanto que se forem prestados nas instituicées
hospitalares apoiam-se essencialmente em tratamentos sofisticados, sendo a relagdo

mais despersonalizada” (Moreira, 2006, p.99).

E personalizar o cuidar no domicilio.

1.11. SUGESTOES DO CUIDADOR DA PESSOA EM PROCESSO DE MORRER,
PARA MELHORAR AS INTERVENCOES NO DOMICILIO PELA EQUIPA DE
SAUDE

Intervir junto da pessoa em fim de vida, no seu processo de morrer, € algo complexo e
dindmico, pois a equipa de salude tem de estar preparada para responder as mais
variadas situagbes de saude-doenca, mas tem que, acima de tudo, apresentar uma
postura diferente daquela que tem sido a base destes cuidados domiciliares.

Nas narrativas dos cuidadores foram encontradas algumas sugestbes para um melhor
cuidar/cuidado junto da unidade familiar. Verificamos que as sugestdes partem de uma
andlise das suas dificuldades pessoais e poderdo permitir a corregdo de algumas

lacunas.

A existéncia de uma equipa de cuidados continuados domiciliares, foi amplamente
incitada, atribuindo a esta equipa condi¢cbes especificas de atuagcado. Sera necessario um
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maior apoio familiar, com acompanhamento sempre que a situagao da pessoa em fim de
vida assim o exigisse, evitando recorrer de forma constante aos meios hospitalares.
Como facilmente se depreende do discurso dos cuidadores, a assisténcia deve ser mais
alargada, mais presente, mais continua. Uma das participantes verbaliza que nao sao
apenas os cuidados instrumentais que valorizam, mas acima de tudo o apoio, a forca
transmitida, o dialogo, a ajuda. E necessario preparar os prestadores de cuidados para as
transicdes no estado de saude do seu ente querido, é “preciso falar com os familiares,

nao é abandonar”.

Pacheco (2004, p.130) reconhece as necessidades supracitadas como prioritarias,
alertando-nos que,

“mais do que em qualquer outra situagdo, a ajuda do enfermeiro ao doente em fase
terminal deve basear-se numa verdadeira escuta — e ndo num simples ouvir - , na
empatia — e ndo apenas na simpatia - , na congruéncia — e nunca na falta de

autenticidade”.

Estes atributos ndo sdo apenas direcionados para a atencao do enfermeiro, mas de toda
a equipa de saude, enquanto elementos que se encontram unidos na consecucao de

uma misséao Unica.

Analisando as descrigbes sobre a necessidade de maior apoio familiar, verificamos que
este nos remete para a necessidade de atencdo & unidade familiar. Nao é apenas a
pessoa em fim de vida que necessita de apoio e acompanhamento, mas todos os
elementos da familia que se encontram diariamente a bragos com a complexidade de
cuidar. E na familia e pela familia que concretizamos a maior parte dos nossos projetos e
realizagbes, € nos momentos finais da nossa vida, € nela que encontramos o apoio
necessario para 0s viver, 0 mais serenamente possivel. Tendo sempre estes propositos
em mente torna-se imprescindivel atender as necessidades expressas e ocultas da
familia. Este estudo revela-nos claramente que as equipas de saude nao tém integrado a
familia nos planos terapéuticos enquanto elemento a cuidar, o que estd em concordancia
com o estudo de Moreira (2006). Pacheco (2004), numa tentativa de promover uma maior
atencao e orientacao aos familiares, descreve-nos algumas atitudes que uma equipa de
saude deve atender:

“observar a familia e escutar quando um dos membros solicita a sua atengao; permitir
que expressem liviemente 0s seus sentimentos; aceitar as diferentes respostas
individuais; explicar que é normal experimentarem sentimentos e reacoes intensas e
cadticas; proporcionar comodidade e manter a familia informada; reforcar pontos
fortes da familia, como por exemplo a capacidade de apoio mutuo; envolver os

familiares nos cuidados ao doente (...) ajudando-o a passar de um espectador
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impotente a um cuidador que pode colaborar e ser Util; aconselhar a familia a permitir
que o doente expresse os seus sentimentos e emogdbes” (Ibidem, 2004, p.139-
140).

Realizando-se alguns dos pressupostos acima descritos, poderemos enquanto
profissionais proporcionar uma melhor orientagéo e realizacao nos cuidados.

Esta equipa enunciada pelos cuidadores, deve distinguir-se na disponibilidade de
tempo que coloca nas relagdes, uma vez que as queixas dos familiares residem muitas
vezes na falta de tempo que os profissionais demonstram na sua atividade domiciliaria.
Moreira (2006) no seu estudo revela-nos que estas conclusbes sdo comuns as
encontradas no seu estudo, e que no parecer de Harantty (1989), “os profissionais de
saude, por muito dedicados que sejam, sdo apenas visitantes por curtos periodos de
tempo e a atividade continua de cuidar pesa inteiramente na pessoa que esta em casa’
(Moreira, 2006, p.132). E importante atenuar os efeitos deste cuidar no cuidador, sendo a
atitude mais esperada por eles, a de disponibilidade da equipa de saude.

Uma outra caracteristica importante relaciona-se com a articulacdo com outras
instituicées, o que permitiria uma resposta mais eficaz por parte dos cuidados
diferenciados quando solicitados. Esta articulacdo possibilitaria a equipa recetora da
pessoa em fim de vida, um conhecimento mais aprofundado da sua situagéo atual, assim
como evitaria situagbes de encarnicamento terapéutico por ja possuirem orientagdes

acerca dos meios proporcionais de tratamento.

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos reforca esta necessidade, alertando que a
acao destas equipas deve “ser sempre articulada com outros recursos comunitarios e
hospitalares, garantindo a boa cooperagéo de forma a promover e facilitar a continuidade
e a articulagao efetiva dos cuidados” (PNCP, 2010, p.35).

Para além da existéncia de uma equipa de cuidados de saude primarios de cuidados
continuados, uma outra sugestéo bastante pertinente relaciona-se com o acompanhar a
familia no processo de luto. Na voz dos cuidadores, esta proposta consiste em
informar, formar e preparar para a aceitacao do final da vida do seu ente querido. Alguns
vao mais longe, ao sugerirem um acompanhamento no luto através de uma conversa,

permitindo a catarse por tudo o que passaram.

Pacheco (2004, p. 140) corrobora esta afirmagéo ao lembrar que,

“O contacto com a familia e amigos proximos ndo deve terminar quando a pessoa
morrer. Deve ser dada a oportunidade aos familiares de, sempre que sintam
necessidade, procurarem um dos profissionais que cuidou do familiar ja falecido,
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para simplesmente conversarem, expressarem 0s seus sentimentos, serem ouvidos

e poderem desabafar’.

E importante que saibamos acompanhar a familia neste doloroso e moroso processo de
luto, mas é acima de tudo importante que a familia tenha conhecimento que as reagbes
emocionais & perda sao normais e sadias. Como nos complementa Osswald (2013, p.45),
“0 luto sadio é o que evolui do sofrimento para a saudade e desta para a reconfortante
sensacdo de ter tido o priviégio de amar aquela pessoa que conhecemos e

acompanhamos”.

Contrariamente ao que presenciamos na atualidade, ndo se devem fazer tentativas de
abreviar ou reprimir o luto dos familiares, 0 que pode comprometer seriamente o
processo de recuperagdo. E importante que a postura profissional seja outra, como
escreve Kovacs (2004) citado por Cerqueira (2010, p. 130),

“a nossa sociedade atual cala o luto, cabe aos profissionais (...) abrir espaco para a
expressdo da dor e do sofrimento, numa atmosfera acolhedora, ndo pactuando com o
siléncio e o abafamento trazidos por uma sociedade que fala sobre ser forte, discreto

e ndo incomodar. Um ouvido disponivel tem melhor efeito do que calmantes.”.

Nesta grande complexidade que € o cuidar do ente querido no domicilio, &€ importante
que os cuidadores se sintam capazes de assumir a prestacao dos cuidados gerais, mas
para tal € necessario formacao, orientacdo e auxilio em “perder medos”. Habilitar a
familia para os cuidados instrumentais surgiu nos seus discursos como uma
necessidade e uma sugestdo a equipa de saude. Em familias que nunca se depararam
com esta funcdo de cuidadora, € importante sentirem-se assistidos nas mais basicas
questdes. Deve ser tdo valorizada uma questdo sobre um cuidado ao corpo como uma
questao acerca da dor e sofrimento. Para a pessoa que cuida ambas podem ser
geradoras de ansiedade e apreensao, pelo que o empenho dos profissionais deve ser
orientado no sentido de valorizacdo das necessidades formativas e informativas dos

cuidadores.

Para que esta interacdo seja possivel é fundamental que a equipa de saude esteja
disponivel. Para os cuidadores entrevistados, a disponibilidade da equipa de saude
consiste para além da recetividade, uma nova mentalidade. Uma abertura completa as
necessidades de quem cuida, uma entrega em cada ato e gesto, colocando-se no lugar
do outro com a distancia suficiente para poder ajudar. E, na opinido dos familiares, uma
equipa comprometida.

As recomendacgdes da Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, nos critérios de
qualidade para unidades de cuidados paliativos, salientam que para uma equipa
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responder as necessidades globais da pessoa em fim de vida e sua familia, é
fundamental o trabalho de equipa multidisciplinar, em que o “profissionalismo, a
flexibilidade e adaptabilidade, o rigor técnico, o respeito e o apoio interdisciplinar, com o
estabelecimento de um clima de cooperacéo franca, sdo também pilares importantes e
fulcrais, para a qualidade do trabalho em equipa e da equipa” (APCP, 2006, p.9).

Neste compromisso assistencial deve existir dedicacao. Para os cuidadores da pessoa
em fim de vida, nestes Ultimos momentos de vida é necessario maior atencao, carinho e
encorajamento. Tal como no estudo de Moreira (2006), os cuidadores reconhecem que a
afetividade é uma componente importante do cuidar, expressa ndao apenas na compaixao
mas também no amor: “é através do amor e do conforto proporcionado que podem dar
mais sentido e qualidade a vida do doente” (Moreira, 2006, p.98).

Uma das entrevistadas, consciente da importancia desta sugestao, referiu que seria
importante a criacdo de grupos de apoio para os familiares, o que por um lado facilitaria
a aprendizagem de novas formas de cuidar através da partilha, e por outro diminuiria a
probabilidade de sobrecarga do cuidador.

A mesma opinido é defendida por Sorensen et al. (2002) ao referir que os programas
psicoeducacionais tém demonstrado consistentes resultados quer com os cuidadores na
melhoria da sobrecarga, da depressao, do bem-estar, das habilidades e conhecimentos
para a prestacao de cuidados, quer com os familiares cuidados no controle dos sintomas
habitualmente associados as doencas.

Como ultima proposta para melhoria das intervengées no domicilio, a promocao da
espiritualidade surge nas palavras dos cuidadores associada & necessidade de
transmitir coragem e esperanga de uma vida apds a morte, valorizando aspetos da

crenga religiosa e espiritual de cada um.

A espiritualidade é uma perspetiva pessoal complexa, abrangente, multidimensional e
integradora da experiéncia humana que, através de processos de questionamentos e
reflexdo, meditacdo ou oracdo, avalia os aspetos materiais existenciais (realizagées,
projetos, relagdes) da vida, ajudando a manter a relagéo consigo proprio, com 0s outros,
com entidades superiores ou forgas vitais, para procurar significados e propésitos de vida
e sentimentos de ligagao/conexdo e de paz interior (Barbosa, 2010a).

Como podemos depreender do discurso da cuidadora que manifestou esta vontade, é
nos momentos de maior fragilidade e sofrimento, como é o caso da vivéncia do processo
de morrer, que nos vé-mos numa postura de reflexao e andlise interior, para descobrir as

nossas prioridades. Reforcando esta ideia, Barbosa (2010a, p.597) refere que,
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“A doencga pode despertar preocupacgées e duvidas existenciais, sofrimento espiritual,
sentimento de abandono, desespero, perda de sentido/completude/dignidade, mas a
confiangca na relagdo profissional de saude/doente, a procura de significado, o sentido
de pertenca e a conexdo transcendental podem ser modos de restaurar a perda de

integridade, aliviando ou reduzindo o sofrimento”.

E por isso importante que os profissionais de salide estejam preparados para reconhecer
precocemente estas dimensodes, abordar e acolher as narrativas pessoais, acompanhar a
sua analise e reflexdo, facilitar o apoio espiritual e ajudar o processo transformativo
emergente, numa atitude de atengc&o, amor e compaixao (Barbosa, 2010a).
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CONCLUSOES, IMPLICACOES E LIMITACOES DO ESTUDO

Cuidar de um ente querido no domicilio e com ele vivenciar o processo de morrer
inerente, é para os familiares um desafio, um ato de coragem e acima de tudo uma
explicita forma de negar a tendéncia atual, a hospitalizacdo nos ultimos momentos de
vida.

Numa sociedade que atua como se fosse imune & morte, ocultando-a, tornando-a
anénima, verificamos que as exigéncias para cuidar no domicilio e acompanhar o
processo de morrer do familiar em fim de vida, sdo enormes e implicam grandes
sacrificios. Foi no sentido de compreender como decorre o0 processo de morrer no
domicilio, que demos voz aos cuidadores que honraram e dignificaram o familiar,
permitindo a despedida dos outros, das suas coisas e de si préprio, no seu meio social e
familiar. Assim, situando-nos no mundo vivido e experienciado pelos participantes nao
pretendemos realizar generalizagbes, mas antes compreender a experiéncia e 0s

significados atribuidos.

Sendo a figura seguinte o principio da reflexdo e analise desses significados, ilustramos

de forma esquematica, como se operacionaliza o processo de morrer no domicilio.

FIGURA N.2 13 - OPERACIONALIZAGAO DO PROCESSO DE MORRER NO DOMICILIO
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Os participantes através da introspecao que fizeram para analisarem os aspetos
questionados, consideraram que permitir o cuidar no domicilio ao longo de todo o
processo de morrer € um dever e uma obrigacdo moral. S assim se possibilita a
convivéncia familiar, integrando cada elemento no cuidar e concedendo a cada um, um
tempo unico de atencao e despedida. Revelam que, analisando esta experiéncia sentem
uma paz interior e uma tranquilidade que nao imaginaram. Terem estado presentes e

cuidado até aos ultimos momentos, permitiu-lhes ter a sensac¢édo de dever cumprido.

Porém, esta missao implica transformagées na dinamica familiar, social e laboral de toda
a familia, mas acima de tudo de quem assume a prestagao de cuidados e incute em si 0
papel de prestador de cuidados informais. Para estes, a vida comega a mudar desde o
primeiro dia de cuidado. Neste estudo verificamos que alguns dos participantes
abdicaram da vida laboral para cuidar a tempo inteiro, para acompanharem o familiar e
centraram as suas atengdes e energias no ente querido. Privaram-se do convivio social e
de dias de descanso e enfrentaram as dificuldades que foram surgindo. Reconhecem
existir, indisponibilidade da equipa de saude para dar resposta as solicitagdes, para
supervisionarem e reforcarem o trabalho desenvolvido, para serem formadores e
informadores nos momentos em que as duvidas aparecem. Realcam dificuldades na
assuncao dos cuidados globais, nomeadamente na alimentagdo por sonda
nasogastrica/gastrostomia, em lidar com o corpo, em assumirem decisdes sozinhos e
enfrentarem a recusa alimentar. Neste tempo, em que toda a sociedade vive uma
situagdo econdmica delicada, os cuidadores identificam a questdo financeira como um
entrave a melhores cuidados. Ha falta de apoio econémico para auxiliar o processo de

morrer no domicilio.

Nesta vivéncia conjunta, cuidador e pessoa em fim de vida, enfrentam situacbes
consideradas perturbadoras que afetam a unidade a cuidar. A conspiragao de siléncio e a
obstinacado terapéutica sao dois exemplos marcantes no discurso de alguns cuidadores.
Se por um lado a conspiragdo de siléncio induziu falta de transparéncia e impossibilitou
uma abertura ao didlogo sobre a morte e o processo de morrer, por outro, a obstinagao
terapéutica apenas exacerbou um sofrimento que por si sé é ja intenso. Para quem
cuidou no verdadeiro sentido da palavra e se aliou nesta ultima etapa de vida ao seu
familiar, considera que enfrentar o estado agonico, lidar com o sofrimento, enfrentar a
morte e o0 processo de luto, foram etapas tumultuosas ultrapassadas com grandes
dificuldades.

Neste desafio constante de respostas adequadas a cada situagéo, os participantes do
estudo enunciaram quais os aspetos que facilitaram a tomada de decisao de cuidar do

seu ente querido durante o processo de morrer no domicilio, e que contribuiram para a
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manutencao desse cuidar, sendo 0 que mais ecoa de todas as narrativas, o cumprir a
vontade do doente, familia e esposa. E com base em vontades anteriores e na
necessidade de manter a pessoa no seu ambiente que se comprometeram. Enunciam, a
possibilidade de uma relacdo de afetos e 0 acompanhamento continuo até ao momento
da morte, como elemento adjuvante dessa opcao, € é com 0 objetivo bem claro de
dignificar a morte que tudo fazem para evitar a hospitalizacao do familiar. Relatam que as
instituicoes de saude ndo estao preparadas para mudar do modelo de cuidar centrado na
doencga para o modelo centrado no doente, e que o abandono das pessoas em fim de
vida e suas familias € uma realidade. Para alguns cuidadores, a crenga religiosa foi um
apoio para suportar as dificuldades, as contrariedades e motivar-se diariamente para a
sua tarefa.

Os cuidados prestados pelos cuidadores foram-se modificando ao longo do tempo, tendo
sempre por base as necessidades e transformagbes que a doenga provocava no seu
familiar. Passaram de cuidados de atencdo e suporte para cuidados essenciais de
manutengdo das necessidades fisiologicas. Responderam de forma cuidada aos
cuidados de higiene, alimentares, de mobilizacdo e posicionamento, aos cuidados
terapéuticos que em algumas situagdes foram francamente exigentes, mas nunca
descuraram o acompanhamento, a assisténcia e os atos de amor. Para estes cuidadores
as estratégias para apoiar o processo de morrer, quando todas as necessidades
fisioldgicas estavam satisfeitas, basearam-se no toque corporal, em manifestacoes
afetivas, na continua expressdo das suas emocgdes e na presenca. Foi através destas
habilidades que exteriorizaram pensamentos e sentimentos profundos e pessoais, e

atenuaram o seu sofrimento pessoal e o sofrimento do seu ente querido.

O processo de morrer € com certeza, um dos processos que gera em nds enquanto
pessoas, as mais intensas sensagdes e modificagdes. Quem vivenciou este processo de
perto, relata que a partida de alguém tao proximo pode potenciar um misto de sensagdes,
se por um lado termina uma fase penosa, por outro perdemos permanentemente a
pessoa que durante os Gltimos tempos foi o centro de todas as atengdes. E o sofrimento
e a angustia que os participantes mais enunciam ao fazer uma retrospetiva. Apartir da
questao efetuada, verificamos que grande parte dos cuidadores voltaram atras no tempo,
ao momento da morte do seu ente querido e descreveram com tanta intensidade o que
sentiram que foi como se revivessem cada palavra. Isto demonstra o grande impacto do
sentimento de perda. De uma forma mais discreta, uma cuidadora verbaliza a sensacao
de realizacdo, por tudo o que proporcionou, por estar la, por ter sido ela. Ninguém
verbalizou medo da morte em si, antes, medo de que complicacbes aparecessem e de

nao serem capazes.
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Este medo é explicado de alguma forma pela dificuldade em obter assisténcia por parte
da equipa de saude. Verificamos que as expectativas em relacdo & intervencao da equipa
de saude eram praticamente inexistentes, e quem ainda mantinha alguma confianga na
sua intervencao verificou que muitas eram as lacunas existentes. Quando identificamos
que é com e pela dor/sofrimento que alguns familiares faleceram, que sao varias as
doencas oportunistas que aparecem no decurso da doengca avancada, facilmente
entendemos que esta € a altura que mais necessitam de cuidados e dedicagdo. Sera com
certeza uma das fungcdes de uma equipa de saude ajudar nas transi¢des. Alguns
cuidadores identificaram como motivos potenciadores da morte do seu familiar a
consciencializagao do fim e com isso a procura de significado e sentido ao processo de
morrer. Se sdo as pessoas em fim de vida a procurar sentidos ndo devemos enquanto
profissionais orientar e ajudar nessa busca? Das narrativas que recolhemos,
compreendemos que muitas tém de ser as modificagdes por parte dos profissionais de
saude, quer ao nivel da atencao e cuidados, como ao nivel pessoal e relacional. Talvez
com uma nova atitude consigamos atenuar alguns fatores causadores de sofrimento a
familia, que foram enunciados: a comunicagao dos profissionais, recusa da morte, medo,

conviver com a dor do outro e a sobrecarga.

Como resposta a andlise efetuada anteriormente, os cuidadores foram mais longe, ao
sugerirem um conjunto de modificagcdes no cuidar as equipas de saude, com o objetivo
de melhorar a assisténcia e as intervengées no domicilio. Para estes, uma equipa
comprometida a 100% com os cuidados paliativos no domicilio deve basear a sua
atividade tendo por base os seguintes principios: habilitar a familia para os cuidados
instrumentais, formando-a, proporcionando educagédo para a saude, e treinando-a para
executar os cuidados mais bésicos; orientar a familia nas mais variadas questdes,
ajudando-a a perder medos e informando-a antecipadamente sobre futuras necessidades
e acontecimentos; ser uma equipa disponivel em tempo e em mentalidade, onde os
horarios devem ser mais alargados e existir resposta atempada ao fim de semana; cuidar
de toda a unidade familiar, onde incluimos pessoa em fim de vida e prestadores de
cuidados, respondendo com igual profissionalismo as técnicas e aos questionamentos;
articular com outras instituicdes de saude facilitando respostas adequadas aos problemas
identificados, evitando sofrimento inutil; ser uma equipa dedicada, vendo para além do
gue a pessoa verbaliza, ajudando na procura de respostas e significados; acompanhar a
familia no processo de luto, através de preparacao prévia a morte e de acompanhamento
posterior; permitir e promover as crengas pessoais e espirituais que sao por vezes fonte
de serenidade e coragem; e por ultimo, criarem grupos de apoio para partilha de
testemunhos, onde se da e se recebe ensinamentos. Todas estas caracteristicas
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enunciadas pela voz dos cuidadores nao sao diferentes das propostas pelo Programa
Nacional de Cuidados Paliativos, mas complementares, e verbalizadas de forma simples

e direta por quem vivenciou o processo de morrer do seu ente querido de muito préximo.

Ao reflectirmos sobre a realidade transmitida pelos cuidadores e face as conclusdes
referenciadas, gostariamos de expressar algumas propostas que se elevaram. No campo
da investigacdo seria pertinente a realizacdo de estudos com esta problematica em
outras areas geograficas do pais. A nivel da formacado de base sera necessario uma
aposta a nivel dos cuidados de saude primarios, dando realce a problematica dos
cuidados paliativos no domicilio. Também sera importante uma maior consciencializagao

dos profissionais de saude para o cuidar no domicilio.

Sendo este trabalho de investigagao o primeiro realizado por nés com esta dimensao, é
importante realgar algumas dificuldades e limitagbes que surgiram ao longo de todo o
processo de investigacao. Naturalmente a inexperiéncia do investigador foi a primeira e a
mais trabalhada, sendo que cada etapa foi um novo caminho e uma forma de obter
resultados, o que nos impeliu a continuar cada vez mais. Sendo esta uma dificuldade
propria de quem inicia 0 seu caminho como investigador, fez-nos estar mais atentos a
todos 0s aspetos essenciais ao rigor cientifico e metodolégico.

Uma outra limitagdo relacionou-se com a dificuldade em identificar pessoas cuidadoras
que integrassem todos os critérios de inclusdo, uma vez que a morte ainda ocorre muitas
vezes em meio hospitalar, desligada do seu ambiente social.

Este trabalho foi sem duvida um desafio pessoal, levando-nos muitas vezes a ir para
além do que pensavamos possivel, conciliando este projeto com a vida pessoal,
profissional e social.
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ANEXO Ill

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO



DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Se concordar em participar neste estudo, por favor, assine no espacgo abaixo e obrigada

por aceitar dar a sua imprescindivel contribuigao.
Designacao do Estudo:

O Processo de Morrer no Domicilio

Eu,abaixo-assinado, (home completo)

,fomei conhecimento do objetivo do

estudo de investigacdo no ambito “O Processo de Morrer no Domicilio”, realizado pela
mestranda Cecilia Maria Oliveira da Silva, a frequentar o Il 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 investigacao 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 recomendagbes da Declaracdo de
Helsinquia, a informacédo ou explicacdo que me foi prestada versou os objectivos, os
métodos, os beneficios previstos, o0s riscos potenciais e o eventual desconforto. Além
disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participagcao
no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo para a minha pessoa.

Por isso, consinto que me seja aplicado o método proposto pela investigadora.

Data: / /20

Assinatura do participante:

A Investigadora responsavel:

Assinatura:
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APENDICE |

GUIAO DA ENTREVISTA



GUIAO DE ENTREVISTA

Tema: O Processo de Morrer no Domicilio

Populacao: Familiares cuidadores que vivenciaram o processo de morrer de um ente querido

no domicilio, apés o processo de luto.

I Parte - Acolhimento

Objetivo:
e]dentificacdo do investigador;
Informar o entrevistado
e Informar acerca do tema e da sua
pertinéncia e dos objetivos do estudo;

e Garantir a confidencialidade e anonimato;

e Solicitar autorizagao para a participacdo no

estudo e gravagdo da entrevista.

II Parte - Caracterizacao do Entrevistado

Objetivo:
Caracterizar o entrevistado * Idade
. Género
[ ] Masculino
[ ] Feminino
. Estado Civil
. Habilita¢ées Académicas
. Profissao
. Grau de parentesco com o familiar que
faleceu
. Porque foi o cuidador principal?
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III Parte - Objetivos/Questoes Orientadoras

Objetivos Especificos

Questdes Orientadoras

v

Identificar como  experenciou o

processo de morrer no domicilio.

. Fala-me da sua vivéncia perante a

morte do seu ente querido.

v Identificar 0s aspetos que

influenciaram o processo de morrer no

. Quando lidou com a morte do seu

familiar quais os aspetos que influenciou a

domicilio. morte do seu familiar?
. Estes aspetos para si foram
perturbadores? Se sim, porqué?
. Quais os aspetos que facilitaram a
possibilidade de morrer no domicilio?

v Identificar a percecdo dos familiares | o Qual a sua opinido acerca da morte em

acerca do processo de morrer no domicilio. casa?
] Como se sentiu ao presenciar a morte
no domicilio?

v Identificar as expectativas que tinham | Quais eram as suas expectativas acerca

acerca do acompanhamento dos profissionais | da intervencio da equipa de satde?

de saude. . Na sua opinido, e olhando para tras, o
que sugeria a equipa de saide para melhorar as
intervencdes em casa a familia e ao doente que
estd a morrer.

v Identificar os constrangimentos com | e Quais as dificuldades com que se

que se deparou a familia, no processo de morrer

no domicilio.

deparou para cuidar do seu familiar que estava

a morrer?

IV Parte - Fecho da Entrevista

. Dar oportunidade ao entrevistado de acrescentar algum aspeto que tenha ficado por

referir durante a entrevista, através da questao - Quer acrescentar alguma coisa?

. Agradecer a colaboracdo do entrevistado e referir a importancia da sua participacdo no
estudo.
. Resumir os aspectos essenciais abordados durante a entrevista.
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APENDICE Il

TRANSCRICAO DAS ENTREVISTAS



ENTREVISTA 1
Duragéo: 46min Local: Casa da familiar Data: 17/09/2013

Diagnéstico Utente: Cancro garganta

Caracterizacao do Entrevistado
Idade: 60

Género: Feminino

Estado Civil: Viuva

Habilitacoes Académicas: 32 Classe

Profissdo: Agricultura/Empregada Restauracao
Grau Parentesco com o familiar que faleceu: esposa

Porque foi o cuidador principal: “...porque ele ndo falava, ndo comia e tive de ser eu a
cuidar dessas coisas, ndo ia meter uma pessoa la e tive de deixar o emprego por causa
disso. Como ele nao falava eu tinha que o acompanhar para onde ele ia, respondia por
ele. Tem dois filhos (o Marido) mas moram afastados. O filho ajudava, quando precisava

ligava com ele....”

Questodes Orientadoras:

1. Quais as dificuldades com que se deparou, para cuidar do seu familiar que
estava a morrer?

“A alimentagéo pela mangueira (gastrostomia) entupia. De inicio a gente ainda ndo esta
bem preparada pré... (para cuidar) ... a mim ninguém me ensinou...ndo estava eu nao
tenho formacgéao, a gente vai aprendendo. Por exemplo a coisa entupia e eu liguei para o
hospital e eles disseram ou coca-cola, aguas pedras... e depois liguei a filha dele que é
auxiliar no centro de saude. (...) depois de habituar ja fazia tudo direitinho, dava
medicagdo a horas, as 2 horas da manha, puxa enxuto,..., ele estava consciente e
ajudava... sempre que queria ir a casa de banho escrevia num papel e euia la. (...) Tinha
duas senhoras que vinham 2 vezes por semana lava-lo e eu via como elas faziam e eu
fazia igual, nao é dificil, tinha tudo prontinho...eu mudava a cama do meu marido todos
os dias, as vezes as 5 horas da manha ja estava a passar a ferro. Dormia vestida, lavava-
me, mas estava pronta porque a toda a hora ele chamava, tocava assim (demonstra
como fazia). Para falarmos eu sabia bem a letra dele (ele escrevia o que queria) e punha

uma campainha a beira dele... eu fiz tudo o que estava ao meu alcance.”
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2. Quando lidou com a morte do seu familiar em casa como decorreu?

“Na sexta-feira em que ele morreu foi 14 a filha e ele estava sempre com os olhos
fechados, nesse dia nao queria tomar banho, e eu perguntei porqué e ele fazia assim
(gesticula negativamente) e dava cada pontapé... agarrou-me no avental se eu nao tiro
as maos até me esganava. A parte debaixo dos pés da cama até saiu fora. Eu estive de
estar ali a beira dele... Isso foi quando ele devia ter muitas dores, estar muito
desesperado e eu liguei para a consulta da dor e falei com o médico que disse que ele ja
fazia muita medicagdo se fosse necessario tinha que colocar uma coisinha no ombro,
mas ja nao foi preciso... Nesse dia depois disso as oito da noite comegou a fazer uma
ronqueira (imita o barulho) mas como muitas vezes ele estava assim, sabes que é
necessario experiéncia para saber... liguei ao filho e ele disse que as vezes ele ja fazia
isso... Ficou assim, eram duas horas, eu calibrava as horas para dar a medicagao
colocar enxuto, e eu nao ouvia nada e levantei-me, desci a grade para baixo estava
branco sem cor, tinha acabado de falecer.”

“Ele tinha ido a consulta na segunda-feira e 0 médico disse que estava tudo bem, eu vi
que ele tinha uma ferida na orelha e o médico disse que a enfermeira fazia um penssinho
e ja esta...(siléncio) e na sexta-feira ele morreu. Na quinta-feira a enfermeira veio 14 a
casa e disse que a ferida sarou...ainda bem...No fim era sofrimento a mais e ele pensava

que... e a medicacao ainda leva um bocado de tempo a fazer efeito”.

3. Qual a sua opiniao acerca da morte no domicilio?
“ (Siléncio embaracado) .... Eu nunca pensei que ele fosse falecer em casa...nunca falei
disso com ele porque ndo queira que ele se apercebe-se disso (lagrimas nos olhos).
Numa consulta externa do hospital o médico disse: sabe como o seu marido esta? E eu
comecei a chorar, € ele disse 0 seu marido esta em fase terminal (voz embargada)...Ele
devia saber (fala do conhecer que vai morrer) mas eu nunca, fugia sempre, dizia sempre
tu vais sarar isso é passageiro. Eu nunca chegava ao assunto, embora custasse, vai
fazer trés anos agora e eu nunca mais dormi no quarto... Acho que as pessoas nao

devem falecer em casa, é mais um traumal!”

4. Como se sentiu ao presenciar a morte no domicilio?
“ (Choro) Fiquei sem saber o que fazer...chamei o filho e a vizinha...eu nunca vi ninguém
a falecer, e eu sozinha ali, imagina...ndo tinha medo, eu sempre dormi ali... Chamamos o
INEM, veio a GNR, delegacao de saude, pediram-me a medicagao toda que ele estava a
tomar e estiveram la a tirar fotografias no quarto e eu estava no hall de entrada, eu, a
filha e o filho, e vejo um dos bombeiros a vir com dois sacos...enfiaram um saco pelos

pés e outro pela cabecga e foi onde fiquei mais chocada, nem nos mandaram desviar dali
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que iam sair com o corpo, eu até disse ao bombeiro é assim que se leva uma pessoa, e

ele respondeu ele agora nao sente nada...”.

5. Quais os aspectos que influenciaram a morte do seu familiar?
“Foi tudo junto, as dores...o caso ja estava muito avangado...mas o médico de familia ja
podia ter alertado e andado mais depressa... (conta a histéria desde o aparecimento dos

primeiros sinais até aos primeiros exames e cirurgia).”

6. Estes aspectos para si foram perturbadores? Se sim porqué?
“Sim, era vé-lo ali a sofrer e ndo poder fazer nada...ele queria medicacao a toda a hora e
momento, mas nao podia ser...era ver as coisas ali e ndo...mas eu estava ali sempre a

beira dele, sempre, sempre, sempre...ele gostava de estar sempre acompanhado.”

7. Quais os aspectos que facilitaram a possibilidade de morrer no domicilio?
“Antes uma semana dele falecer fomos com ele ao hospital ... deitava um liquido
acastanhado, tivemos 24 horas nas observacgdes, ele queria arrancar isto e aquilo, e dizia
eles ndo vém aqui...e entdo chega o médico a nossa beira e diz que ele vai ter alta, eu
perguntei se ele ia assim para casa e a resposta foi vocés tém que se habituar a doenca
dos doentes (siléncio) ...quando o filho chegou foi falar com o director de servigo e sabes
0 que ele nos respondeu: que la ndo era nenhum lar nem nenhum asilo, tinhamos que

trazer embora, assim mesmo....”

8. Quais eram as suas expectativas acerca da intervencao da equipa de saude?
Nao teve ajuda.

9. Na sua opiniao, e olhando para tras, o que sugeria a equipa de salde para
melhorar as intervengdes em casa a familia e ao doente que esta a morrer.

“O médico de familia errou porque quando viu que era grave chamava a mulher e filhos,

sem ele ouvir (marido) e dizia para a gente levar para uma clinica porque ainda era uma

coisa pequenina...foi muito tempo a espera...da equipa de saude do centro de saude

nunca foram la (excepto 1 vez para tratar a ferida) ...acho que era preciso mais apoio.

Acho que seria importante irem a casa ouvir as pessoas, acompanhar. No hospital vocés

sabem o que fazer, em casa nés nao...”
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ENTREVISTA 2
Duragéo: 1h09m Local: Casa da familiar Data: 24/09/2013

Diagnostico Utente: Alzheimer

Caracterizacao do Entrevistado

Idade: 58 anos

Género: Feminino

Estado Civil: Casada

Habilitacoes Académicas: 42 Classe

Profisséo: Produtos Quimicos/Tinturaria

Grau Parentesco com o familiar que faleceu: filha e nora (2 experiéncias)

Porque foi o cuidador principal: “...porque as minhas irmas trabalhavam e nao tinham
vida, ndo tinham capacidade de tempo... e por muito que gostes do teu pai se deixar o
trabalho ele ndo vai durar para sempre e 0 que vai ser depois?...a empregada que estava
com ele nao lhe é nada (nao é familia) e ndo sabiamos como ele estava durante o dia...
e eu tomei a decisédo de ficar com ele (fala da dificuldade inicial em ele aceitar em ficar e
das mudancas de casas constantes)...Nesta fase final as pessoas esquecem-se 0 que

eles fizeram por nés a fome por que passaram para nos criar e nés temos que o fazer....”

Questodes Orientadoras:

1. Quais as dificuldades com que se deparou, para cuidar do seu familiar que
estava a morrer?

“Nesta fase mais terminal foi lidar com o corpo...no corpo eu estava a ver que ele ndao me
resistia. Ele tinha uma feridinha na anca, mas estava sempre superficial, no inicio, ndo
fazia buraquinho nem nada, eu estava sempre com aquela higiene, aquele cuidado. Veio
ca a enfermeira para o tratar e colocou a plaquinha. Ela viu os calcanhares mas néo tinha
ferida porque eu para proteger coloquei as botinhas (explica que viu um programa sobre
acamados onde explicava como colocar o calcanhar livre com as almofadas e faz o
gesto). O meu pai nestes ultimos tempos levou muito tempo a cicatrizar e depois um dia
virou para o outro lado e ele ficou muito vermelho, ndo era costume e era uma sexta de
tarde, ja ndo tinha enfermeiras, eu limpei com soro bem limpinho e tinha plaquinhas das
tais e fiz a mesma coisa que as enfermeiras fizeram, com o medo que me abrisse no fim-
de-semana, porque se abrir € mais problematico. Na segunda-feira liguei para as

enfermeiras virem, que nao era dia, porque o meu pai ficou muito abrasivo do outro lado
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€ que eu o curei e queria que elas viessem tirar a plaquinha e avaliassem. Eu nunca vi o
meu pai a gemer, de qualquer coisa que se fizesse no corpo nunca vi 0 meu pai a gemer
e naquele dia que se comecgou a curar esse lado, ele doeu-se. E foi ai que ela viu que o
corpo dele...disse esta muito enfraquecido, e eu dizia que ndo gosto de ouvir a palavra
enfraquecido porque me do6i muito...com capacidade para o ter em casa ninguém pode
dizer que nao pode ter um velhinho em casa, as voltas que eu dei aqui ao quarto, sabes o
quarto era muito pequenino, mas logo que haja duas pessoas a ajudar...com respeito a
ter os velhinhos em casa s6 ndo os temos porque ndao queremos. Quando dizia ao meu
pai vocé vai para um lar no inicio ele ainda estava assim coisa, quando a pessoa nao

aceita nés ndao devemos fazer isso”.

2. Quando lidou com a morte do seu familiar em casa como decorreu?

“A parte respiratéria comeca a fechar-se, comega a ter os brénquios encharcado...a
médica de familia aconselhou que nao valia a pena leva-la ao hospital estava perto dos
100 anos...ela sempre andou até a ultima semana que ficou mais acamada, eu nao tinha
cama articulada e eram almofadas e mais almofadas (explica como fazia para a elevar).
Na sexta-feira de manha demos-lhe o pequeno-almogo, a medicacao e a noite estavamos
a prepara-la, deitamo-la na cama como nos outros dias e ficou com uns roncos muito
diferentes do costume...esteve aquela ronqueira toda a noite assim, eu ndo adormecia.
No outro dia, estdvamos a dar de comer e esperamos ela arrotar (explica como a
elevavam para estar mais direita) e veio-lhe um vémito e eu comecei 6 v6 6 Vo, e ela
apagou-se, foi uma morte nos bracos meus e da minha irma, de pé, mas ela manteve-se
ali muito direitinha...

Levou bastante tempo a convencer que foi o Ultimo suspiro, deitamos-a na cama, o corpo
mantém-se quente por bastante tempo, por umas horas, eu de vez enquando ia a beira
dela e dizia (a irmad) ela ndo morreu, a avé estd quentinha, estd molinha e nao deixei
vesti-la sem deixar passar umas x horas...o meu filho queria chamar o INEM e eu nao
deixei...veio cd uma enfermeira que viu o aparato todo e ela esteve a ver a pulsagéo e
disse que nao valia a pena vir o INEM porque ela faleceu. Desde que ela veio fiquei mais

convencida, mas ainda demorei a acreditar.”

3. Qual a sua opiniao acerca da morte no domicilio?
“ Acho bem (voz embargada)...(choro)...no caso do meu pai uma coisa que eu estive
bastante mal foi ndo estar com o meu pai nos ultimos minutos...gostava de ter
acompanhado, no caso da avd eu estive com ela no dltimo suspiro, na ultima gota de
vida...(quanto ao pai que faleceu no hospital) gostava de ter estado eu porque nao

aconteceu isso quando nés estavamos la (choro), e em casa a gente...”
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4. Como se sentiu ao presenciar a morte no domicilio?
“ Nao senti medo nenhum, fiquei contente. Contente. Desde que ela partiu da minha beira
ja ndo vou mais a beira deles. Gostava que ela ficasse aqui exposta mas nao deixaram.
Fiquei contente porque estive com ela até ao ultimo segundo. (Chora ao lembrar que nao
pode fazer o0 mesmo ao pai e que pode estar com a mae)”.”Acho que a gente fica mais
feliz ao ter visto a pessoa partir, agora fiquei com a imagem do meu pai com 0s
olhinhos...Gostava mais que ele estivesse ficado em casa”.

5. Quais os aspectos que influenciaram a morte do seu familiar?
“Foi a parte respiratéria que ndo estava nada bem, é o final deles”.

6. Estes aspectos para si foram perturbadores? Se sim porqué?
“Nao.”

7. Quais os aspectos que facilitaram a possibilidade de morrer no domicilio?
“Nao temos tanto trabalho, eu acho que termos uma pessoa em casa para nés temos
muito menos trabalho do que ser internado num hospital, € muito mais trabalhoso. Eu
para mim antes quero ter uma pessoa em casa, estou aqui e estou ali, estou com a
cabeca muito mais tranquila, sendo tenho de fazer isto e aquilo, tenho autocarro as x
horas, tenho de estar |la sendo parece mal.”

8. Quais eram as suas expectativas acerca da intervencao da equipa de saude?
“Nao tinha, porque nunca tive ajuda”.

9. Na sua opiniao, e olhando para tras, o que sugeria a equipa de salde para
melhorar as intervengdes em casa a familia e ao doente que esta a morrer.

“A minha sogra nunca teve médico de familia em casa, nés iamos |4, falavamos,
contdvamos, a minha sogra esta assim assado e ele era assim, ndo tenho tempo para la
ir, mas se vires que coisa telefona e da assim da assado, era assim que era medicada. O
que tinha eram outros médicos que vinham por minha conta. Nao ha apoio médico.
Quanto a enfermagem, vinham nos dias marcados e diziam-me tem de aprender, como
quando era para aspirar, para mudar pensos nos dias que ndao véem, temos que ser
nés... Se acontecer qualquer coisa fora das marcagdes delas, ja ndo consigo nada, uma
vez estava desesperada e disse que arranjava carro para ir busca-las e elas dizem que
nao podem sair do posto médico, nao sei se é legal se ndo é...Quanto a médicos, todos
0s que tém idosos em casa, se nao tém dinheiro para pagar a particular estao perdidos.
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Havia de haver mais acompanhamento, devia ficar mais barato porque eu vejo médicos
com as maos nos bolsos, ha um ou outro que trabalho mas os outros estdo no corredor a
falar com este ou aquele, e muitas vezes chegas la...eles sempre passaram os papéis
(medicagéao, oxigénio, relatérios) e se fosse la exigir eu s6 ia arranjar uma inimiga. Nunca
ca veio vé-lo. Eles muito raramente vao a casa de uma pessoa, o que esta mal isso. Tém
horas que nao tém ninguém e deviam ser obrigados... é muito importante eles
acompanharem um doente em casa.”... “As enfermeiras eram muito atenciosas, falavam
para ele e ele nao respondia, mas elas diziam que era importante nés comunicarmos,
eles ndo comunicam mas estdo a ouvir-nos... (explica como falava com o pai)” “Sé tenho
pena que a gente ndo tenha ajuda, ndo digo na parte do dinheiro, mas dos profissionais
de saude...Se houvesse uma assisténcia a tempo inteiro, talvez houvesse mais facilidade
de ter os pais e familiares em casa, isso ndo quer dizer que nos véem fazer nada mas
temos aquele apoio e dava mais fortaleza,...estdvamos a ser acompanhados por um
profissional que ia dar muita ajuda”.

10. Quer acrescentar alguma coisa?
“Gostava que muita gente...a coisa mais bonita que me emociono, que fico contente, é
ver aquela pessoa que trata da outra em casa...” “E muito importante isso que nés

fazemos “.
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ENTREVISTA 3
Duragao:20min Local: Unidade de Saude Data: 09/10/2013

Diagnostico Utente: Alzheimer/Parkinson??

Caracterizacao do Entrevistado

Idade: 35 anos

Género: Masculino

Estado Civil: Casado

Habilitagbes Académicas: Licenciatura
Profissdo: Enfermeiro

Grau Parentesco com o familiar que faleceu: neto por afinidade

Porque foi o cuidador principal: “Fomos os principais cuidadores porque sermos as
pessoas que tinhamos formagédo na area, e a partida todos os familiares decidiram e
acharam que seriamos...., mas toda a familia esteve presente, embora fossemos nés que

assumimos os cuidados.”

Questodes Orientadoras:

1. Quais as dificuldades com que se deparou, para cuidar do seu familiar que
estava a morrer?

“...no nosso caso nao houveram grandes dificuldades, isto porque a senhora em causa ja

estava acamada ha algum tempo, ja tinhamos as infra-estruturas todas necessarias,

cama articulada, oxigénio no domicilio, aspirador de secregcbes, nés somos enfermeiros

(sorri), a parte mais dificil foi mesmo arranjar consulta médica atempadamente no caso

de ser necessério, e tivemos de recorrer muitas vezes a médico particular”.

2. Quando lidou com a morte do seu familiar quais os aspectos que influenciou
a morte do seu familiar?

“Era uma senhora com problemas de Alzheimer ou Parkinson, estava ainda mal definido,
acabou por ficar acamada e depois toda a situagéo, infecgdes respiratérias, infecgdes
urinarias que levaram a alguns internamentos hospitalares... ela esteve com uma
infeccdo respiratéria, esteve internada na Casa de Saude de Amares, instituicao
particular, durante 1 més e dai foi encaminhada para a RNCCI da P6voa de Lanhoso e
nessa instituicdo piorou talvez por uma infecgdo nosocomial e teve de ser encaminhada

de urgéncia para o Hospital de Braga, onde veio a piorar e mediante 0 quadro que
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apresentava decidimos trazé-la para casa... por alguns motivos, porque enquanto ela
estava lucida sempre manifestou vontade de falecer em casa, ndao gostava de ter ficado
num lar, foi sempre contra isso, preferia falecer em casa junto dos seus, e n6s com algum
conhecimento na matéria comecamos a ver que a situacdo nao era favoravel e falamos
com o médico assistente do hospital e ele entdo confirmou que nao havia solugao, que

seria caso para dias ou semanas, e aceitamos todos e trouxemos.”

3. Estes aspectos para si foram perturbadores? Se sim porqué?
“E sempre dificil ver alguém que gostamos partir”...(pausa).

4. Fala-me da sua vivéncia perante a morte do seu ente querido.
“E sempre uma situacdo dificil, porque primeiro é um ente querido que esté para partir, &
sempre uma situacao dificil de lidar, depois porque se acabou por se estender ainda por
alguns dias, apesar de estar medicada com morfina por causa das dores, que o proprio
hospital cedeu, mas ...(pausa)..., uma coisa que seria provavelmente pelo prognostico
por 1 ou 2 dias, estendeu-se por mais 4 ou 5 dias, num estado de agonia, o que é sempre
uma situacgéao dificil, dificil para n6s mesmo que temos formacao, muito mais dificil para
a restante familia que nao esta preparada para isso, a gente apesar de dar apoio a
pessoa que precisa, ainda temos de dar apoio aos restantes elementos da familia, e

prepara-los que mais tarde ou mais cedo vai acontecer, mas nao é facil, ndo é facil.”

5. Quais os aspectos que facilitaram a possibilidade de morrer no domicilio?
“A vontade anterior que ela tinha demonstrado e ndo sé, porque nés pensamos que as
pessoas devem morrer no seu meio e nao abandona-las numa cama hospitalar, junto de
pessoas que nao conhecem”... “acabam por morrer com pessoas desconhecidas, se
quiserem desabafar alguma coisa ndo podem porque ndo conhecem, sao pessoas que
estdo a tratar deles, mas néo sao da familia”. “o que antigamente era comum as pessoas
falecerem no meio dos seus, hoje em dia ndo € isso que acontece, as pessoas vao
falecer em quartos que ndo conhecem, ficam as vezes mais desorientados porque nao

estdo no seu ambiente”...

6. Qual a sua opiniao acerca da morte no domicilio?
“‘Eu penso que as pessoas devem poder falecer em casa, penso que deveria ser a
primeira opgao, em situagdes que a partida ja se sabe que ndo tém solugao, deve ser
tomada como primeira opgéo, agora que é dificil isso acontecer é...(pausa). No nosso
caso, nés eramos ambos enfermeiros e sabiamos com o que estavamos a lidar, se fosse
preciso nos aspirar, nés aspirdvamos, posicionavamos a pessoa, prestavamos todo o

conforto necessario, e apoiavamos a familia que estava ao redor. Em familias onde nao
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tém ninguém que saiba fazer isso € muito dificil, estou em crer que se nao houver uma
equipa que ajude a resolver estas questdes, a apoiar a familia, a preparar a familia para o
dia do falecimento, penso que as pessoas se assustam, tém medo da morte e se
assustam ter uma pessoa em casa a falecer. A solucao mais facil sera tentar resolver

com o hospital.”

7. Como se sentiu ao presenciar a morte no domicilio?

“ Nao houve medo, por um lado é dificil porque sdo sempre sensagdes que se vivem que
€ complicado, estamos a ver uma pessoa que gostamos, de que estamos habituados a
partir...(pausa), mas por outro lado a situagdo em que ela estava era uma situagao
penosa, estava em agonia, ndo sabiamos se teria dores ou nao, apesar de estar a fazer a
morfina, mas nos ultimos dias ndo conseguia comunicar, € ...perante aquele estado todo
de agonia, penso que a morte em si acaba por ser a coisa mais facil para a utente”...”era
um misto de sensagdes por um lado ainda bem porque ela estava a sofrer, por outro lado
€ sempre complicado porque vamos perder uma pessoa que estava ali connosco”.

8. Quais eram as suas expectativas acerca da intervencao da equipa de saude?
“Nenhumas. Tudo bem que temos o Centro de Saude poderiamos ter ido falar e a equipa
de enfermagem se calhar ia |4, mas seria por poucos minutos, ndo poderiam |4 estar a

tempo inteiro, como é evidente, que era aquilo que a pessoa necessitava”.

9. Na sua opiniao, e olhando para tras, o que sugeria a equipa de saude para
melhorar as intervencdes em casa a familia e ao doente que esta a morrer.
“Penso que deveria haver uma equipa nos cuidados de saude primarios de cuidados
continuados, que preparasse a familia, apoiasse a familia, e que pudesse dar apoio o
maior tempo possivel, ou ajudar naquilo que fosse possivel, com meios com técnicos,

articulando com outras instituicbes, e neste momento ndo ha nada’...” seria

importantissimo e uma mais-valia para os cuidados de saude”.

10. Quer acrescentar alguma coisa?
Acho que néo.
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ENTREVISTA 4
Duragao:29:16min Local: Unidade de Saude Data: 18/10/2013

Diagnostico Utente: Cancro Bexiga com metastizagao renal

Caracterizacao do Entrevistado

Idade: 44 anos

Género: Feminino

Estado Civil: Casado

Habilitagbes Académicas: 9°ano

Profissao: Assistente Operacional

Grau Parentesco com o familiar que faleceu: filha

Porque foi o cuidador principal: “Eu casei para a casa dos meus pais e depois eles
deram-me a casa deles e eu fiquei responsavel a olhar por eles, até a morte. Prontos,
eles também deram aos meus irmaos, mas como me deram mais a mim eu fiquei
responsavel. Era responsavel por prestar os cuidados todos, mas tinha uma minha irma

qgue vinha ajudar quando eu precisava de ajuda”.

Questodes Orientadoras:

1. Quais as dificuldades com que se deparou, para cuidar do seu familiar que
estava a morrer?

“...A mais dificuldade que eu tinha é que os médicos diziam que estava a chegar aos
ultimos dias dele e ele esteve internado, porque ele fez umas andlises e depois a senhora
do laboratdrio ligou-me a dizer que ele tinha uma anemia muito grande, mas eu ja sabia
que ali ndo havia mais nada a fazer, mas eu mesmo assim falei aqui com o nosso doutor
e expliquei-lhe a situacéo, e ele disse que se fosse ele ia falar com o médico dele a
Braga e eu fui. Levei uma cépia das andlises e o médico disse: va buscar o seu pai a
casa, e eu chamei o INEM e levei 0 meu pai, e ele disse (médico) eu vou ja ligar para a
urgéncia a dizer que vem um doente meu fazer uma transfusao, nisso foi impecavel foi
um médico a 100%, ele lutou sempre até ao Ultimo dia para ver se 0 meu pais
recuperava, e depois levei o meu pai e ele ficou cad em baixo na OC1 € onde ficam as
pessoas assim, e depois s6 levou a transfusdao quase a noite, depois subiu ao
internamento e depois nessa altura levou duas, mas ele ja ndo tinha veias praticamente
nenhumas, veias sequinhas e tudo, depois 0 médico chamou-me e disse-me, ainda iam

tentar fazer urostomia e fizeram, ele la estava a ficar com os liquidos retidos, eu ja tive
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qgue dormir 1a duas noites com ele, porque ele estava mesmo muito mal, ele os liquidos ja
nao estavam a sair para fora, nada, e nessas duas noites que tive que ficar com ele, ele
teve que ser aspirado. O médico chamou-me e disse-me: ndo temos mais nada a fazer
ao seu pai, vamos dar alta e se a senhora tiver condi¢cées para o ter em casa tudo bem,
nao tendo ele vai para uma unidade de cuidados paliativos, eu disse: O senhor doutor, eu
ja que olhei pelo meu pai até esta data, eu agora levo o meu pai também para casa, ele
tem |4 o quarto dele, tem uma caminha articulada, tem tudo, eu olho pelo meu pai o
tempo que lhe resta de vida, eu olho por ele. Trouxe 0 meu pai para casa e durou oito
dias.(Voz embargada) (I: E depois em casa o que sentiu dificuldade) Senti dificuldade
porque ele ndo comia, ele veio entubado do hospital, ndo conseguia engolir, e depois eu
conversava com ele, ele tinha periodos que estava consciente, e eu era 6 pai vocé nao
arranque a sonda sendo depois néo |lhe posso dar de comer nem a medicagdo, mas ele
depois esquecia-se e tirava, pelo menos ainda foi entubado em casa duas vezes, nesses
oito dias que esteve em casa. Houve um dia que foi entubado mas no outro drenou tudo,
esteve sempre em drenagem, ndo comeu nada nesse dia, mas no outro esteve melhor
um bocadinho. De quinta para sexta (ele faleceu na sexta), ele naquela noite persentia
gue nao deixou apagar a luz do quarto, nem nada. Precisava da presenca, eu deitava-me
e por ai um bocado vinha vé-lo e depois disse: é pai vocé ndo quer que apague a luz, ele
disse deixa estar acesa. As seis da manha senti que ele estava encharcado, cheio de
expectoracao, parecia expectoracdo mas eram os liquidos que ele tinha, depois levantei-
lhe a cabeceira da cama, a cama era articulada, o meu filho chegou a casa do trabalho
que trabalha de noite e disse liga para a tua madrinha, que venha aqui, o avd esta muito
mal, o avd vai falecer. Eu bem via, ja ndo era a primeira pessoa que falecia comigo. A
minha irma veio, sentamo-nos numa cadeira ao pé dele e ele sé dizia ndo, nao, nao, e
depois ficou sempre sereno e morreu muito sereno. Depois colocamos uma celulose de
lado e viramo-lo e devia ver os liquidos que saiam porque ele ja estava com metastases
na parte renal, ja estava tudo cheio. (I: entdo as dificuldades que sentiu foram prestar os
cuidados, a alimentacao, idas ao hospital?) Desde 0 ano passado mais ou menos deste
tempo até ele falecer foi o pior tempo que eu tive, prestava todos os cuidados, tinha que
vira-lo, as vezes de noite ele ficava confuso, se lhe desse para chamar por uma pessoa
de nés toda a noite ele chamava e eu ia a beira dele, 6 pai diga 0 que vocé quer, nao
quero nada eu nao chamei por ninguém, era assim, tinha aquele periodos de confuséo.
Ele também se confundia porque eu arranjei a casa e ele agora estava noutro quarto, e
ele lembrava-se do passado.”
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2. Fala-me da sua vivéncia perante a morte do seu ente querido.
“E uma coisa que eu ndo sei explicar muito bem, é assim a gente naquele momento
parece que fica sei la... parece que ndao tem nocao realmente do que esta a viver, aquele
acontecimento parece que nao é verdade. Eu ainda desfiz a barba ao meu pai e vesti-o,
fui eu que o vesti mais a minha irma... portanto agora é que eu digo 6 meu Deus como é
gue eu consegui fazer isso tudo, como tive forgca. Da maneira como ele estava e como ele
ficou, fui eu que Ihe tirei o dreno que ele tinha e tudo mais, é um momento muito dificil. E
um momento que a gente fica ali, parece que ndo sabe de nada, fica confusa com tudo, é
um momento muito dificil e marca, marca para a vida toda, nunca mais esquece, parece
gue a cada momento lembro e ougo aquela voz dele ndo, ndo, ndo. Eu na minha mente

penso que ele dizia isso porque nao queria morrer, penso eu”.

3. Quando lidou com a morte do seu familiar quais os aspectos que influenciou
a morte do seu familiar?

“Ele faleceu porque tinha um tumor ja em fase terminal e depois também porque além de
o ter na bexiga ja lutava & catorze anos com ele e depois ficou cheio de metastases na
parte renal e claro, ao mesmo tempo que foi os anos a passar ele ficou debilitado e o
médico me disse vai chegar um momento em que nds nao vamos poder fazer mais nada,
mesmo que facga falta transfusdes podemos fazer mas o organismo ja nao vai reagir e foi
o0 que aconteceu. Chegou aquele momento que ele desistiu de viver, desistiu de lutar,
nao lutou mais. (I: Acha que ele estava em sofrimento, ele tinha muita dor?) Esse ultimo
més penso que tinha, ele de noite dizia muitas vezes que |lhe doia assim esta parte
abdominal, e depois era um doente que sangrava muito, a urina dele muitas vezes era sé
sangue, por isso € que ele fazia muitas anemias, estava varias vezes internado por

perder muito sangue, e depois tinha que levar transfusoes.

4. Estes aspectos para si foram perturbadores? Se sim porqué?
“Eram, era como ver o pai a desaparecer cada dia que ele vivia, eu a ver que ele estava a
piorar lentamente e estava-se a aproximar o fim da vida dele, € muito preocupante e a

gente saber que nao pode fazer nada.”

5. Quais os aspectos que facilitaram a possibilidade de morrer no domicilio?
“E assim o médico disse-me que ele ndo adiantava mais, que ele tinha melhorado um
bocadinho com a urostomia, e que ele que achava no parecer dele que no hospital ele ja
nao estava a fazer nada. E como eu nao disse que nao cuidava dele, eu disse que o
trazia para casa e prontos e trouxe. E eu fiquei contente por ele falecer em casa porque

era uma coisa que a minha mae também queria muito, que ele falecesse em casa. (I: O
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seu pai alguma vez lhe falou sobre isso?) Ele dizia quando tinha periodos lucidos, ele
poucos periodos teve sem estar lucido, ele dizia para o trazer para casa, ele queria se vir
embora para casa. Eu penso que o meu pai nunca pensou que ia falecer assim de
repente, assim, nem eu pensei, que fosse tdo rapido, que fosse tao depressa. (I: entao
era uma vontade sua, da sua mae e do seu pai que ele falecesse em casa?) Eu era
incapaz de deixar o meu ir para uma instituicao, para qué, se eu até aquela data tinha lhe
prestado os cuidados, ele estava ha trés anos acamado, que ia fazer para 14, se eu podia
cuidar dele em casa, se tinha tudo o que fazia falta. Sim, tinha vontade.”

6. Qual a sua opiniao acerca da morte no domicilio?

“Eu no meu parecer acho que fiquei contente por o meu pai ter falecido em casa, faleceu
na nossa companhia, mas cada caso € um caso, se calhar a pessoas que nao queriam,
nao sei. (Na sua opinidao, € melhor para as pessoas estarem junto da familia?) Eu acho
que sim, mesmo até para o préprio doente que esta nessa fase assim, eu acho que ver a
familia ao pé € muito melhor. Nés estivemos sempre ao pé dele, eu desde que pressenti
qgue ele estava nesse, que estava a chegar a hora dele, eu ndo o larguei mais, estive
sempre ao pé dele, sempre, sempre.

(I: No seu caso ao poder possibilitar isso ao seu pai, para si é melhor?) E fiquei com uma
tranquilidade muito grande, se ele falecesse no hospital sozinho acho que ficava triste.
Assim eu sei que acompanhei o meu pai até ao ultimo segundo da vida, percebe. Tenho

uma paz na minha consciéncia que nem imagina, tenho uma paz muito grande) ”.

7. Como se sentiu ao presenciar a morte no domicilio?
“E assim as vezes penso assim 6 meu Deus, vi que ele estava a falecer e nem chamei o
INEM, nem chamei nada, as vezes pergunto-me assim, mas depois outra coisa me diz,
chamar para qué, se eu sabia que ndo iam fazer mais nada. Ele ficou tranquilo e nao teve
aquela angustia, nada. Nao estive medo, estava tranquila, ainda Ihe pegava na méo e ele
s0 dizia as palavras que eu lhe disse e mais nada e ficou assim. (I: Para si ao presenciar
a morte do seu pai nao foi algo que a traumatizou?) nao fiquei com medo, nem nada, ele
depois ficou depositado em casa e tudo e eu entro normalmente no quarto em que ele

estava e tudo mais, nao tenho medo nenhum, nem me traumatizou em nada”.

8. Quais eram as suas expectativas acerca da intervencao da equipa de saude?
“Eu como ja tinha um bocadinho de experiéncia para mim n&o foi muito dificil, mas ainda
me surgiram varias duvidas porque eu tinha sempre muito medo e receio que 0 meu pai
me ganhasse feridas e eu como ja acompanhava varios utentes que ganhavam, eu tinha

pavor. A coisa que mais me angustiava era que ele ganhasse feridas, porque o meu pai
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era muito magrinho, faleceu com 40kg, nem sequer, mesmo 0s pés e pernas sempre foi
muito magrinho. Mas gragas a Deus ele faleceu sem uma feridinha sequer. Mas sempre
que precisei das enfermeiras elas foram, o meu pai com o sangramento que tinha as
algalias entupiam muito e a qualquer hora, ao sabado de tarde ela ia 1a sempre algalia-lo
(fala duma enfermeira que vive proxima). Se nao trabalhasse neste servico se calhar
dificultava-me mais, se fosse outra pessoa que nao tivesse os conhecimentos que tenho,
era muito mais dificil. (I: Quando assumiu essa responsabilidade de cuidar achou que a
equipa ia estar sempre disponivel?) Sim. Mas eu fazia por ndo chatear muito. Eu ia
medindo a tenséo, eu picava o dedo que era diabético, eu posicionava, dava-lhe banho e
colocava sempre muito creme, massajava, fazia levante para a cadeira, mais para o sofa.

Nao é do meu feitio estar sempre a chamar.”

9. Na sua opiniao, e olhando para tras, o que sugeria a equipa de salde para
melhorar as intervencoes em casa a familia e ao doente que esta a morrer.

“ Eu no meu caso, quando 0 meu pai sangrava muito, eu nunca consumia a médica de
familia. Eu chamava o INEM ia para o hospital. No caso do meu pai eu dependi mais da
ajuda do médico dele do hospital do que da médica de familia. A médica de familia foi
praticamente duas vezes a casa que eu lhe tivesse pedido e foi outras vezes de livre
vontade dela...as enfermeiras iam quando tinham de mudar a algélia, ou se ela tivesse
sido mudada eu ligava para nao ir, mas eu tive mais ajuda do hospital do que do médico
de familia...(I: O que acha que para ajudar uma pessoa que esta em fase terminal, o que
era ideal numa equipa?) Era estar disponivel porque em vez de estar a chatear a colega
vizinha, se tivesse uma enfermeira/médica que pudesse ir no momento que precisava era

bom.

10. Quer acrescentar alguma coisa?
“Quando ele teve alta ficou marcada uma consulta da dor para daqui a duas semanas,
mas j& nao deu tempo sequer... (I: Acha que a medicagao que ele fazia era suficiente?)
Acho que havia momentos em que ele com certeza ja precisava de fazer a morfina, ele
as vezes ficava muito agitado, penso que sim que precisava. Acho que todos os
familiares deviam fazer assim, acho que deve ser muito triste a gente falecer sozinha no
hospital, sem ninguém. Eu tenho a minha mée viva e eu digo-lhe sé se eu morrer primeiro
que ela sendo eu hei-de fazer a mesma coisa a ela como fiz ao meu pai, s6 se realmente
for numa altura que ndo esteja em casa. Tenho uma paz que nem imagina. Mesmo a
minha mae quando o meu pai estava no hospital que eu fiquei la duas noites porque
pensei que ele fosse falecer, a minha mae era assim: ai meu filho se o teu pai morre no

hospital vai ser uma tristeza, ele morre la sozinho....quando fui ao hospital para o médico

205



falar comigo, uma enfermeira que trabalha |a que conheco disse vocé fez tudo o que
pode fazer pelo seu pai a tempo e horas, agora € leva-lo para casa e deixe-o estar 1a
sossegadinho...Fiz tudo o que pude, o que estava ao meu alcance. Eu tenho alturas eu
que eu penso 6 meu Deus, e se eu tenho chamado o INEM e outra coisa diz para qué.
Digo-lhe, ja tenho pensado ao que ele sofreu, naquelas duas semanas que esteve
internado, o que sofreu a pica-lo, as transfusdes e a fazer a urostomia, eu digo-lhe se
fosse hoje eu nao tinha levado o meu pai. Foi um sofrimento inutil, deixava-o estar em
casa sossegadinho. Se calhar era o que fazia melhor. Mas o médico disse traga-o, ele
sempre teve muita esperanca na recuperagdo do meu pai, ele ja por varias vezes ficava
sonolento sem falar, depois ia e fazia as transfusbes e reagia, e o médico sempre
naquela esperanga que desta vez era igual. Ele disse-me traga-o e eu nao ia assumir
sozinha. A Enfermeira do hospital também disse isso, no dia em que veio para casa diz
ela mandaram-me fazer uma anadlise ao sangue ao seu pai, se eu conseguir pica-lo eles
tém a analise, se ndo conseguir a primeira nao pico mais, isto ja ndo interessa para nada,
ela assim para mim. Eu disse 6 senhora enfermeira se vé que ndo consegue picar, nao

pique deixe estar, ele tomara ele paz e sossego. E muito triste (choro).”

OBS: Ao longo de toda a conversa a entrevistada respirava superficialmente e
apresentava polipneia, a voz esteve sempre embargada, e a respondia muito
rapidamente as questdes, sem pausas.
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ENTREVISTA 5
Duragéo:45:17min Local: Casa da familiar Data: 22/10/2013

Diagnéstico Utente: Parkinson e Invisual (desde 1985)

Caracterizacao do Entrevistado

Idade: 80 anos

Género: Feminino

Estado Civil: Solteira
Habilitagbes Académicas: 3%ano
Profissdo: Trabalhava Confeccao

Grau Parentesco com o familiar que faleceu: irma

Porque foi o cuidador principal: “Eu vivia com a minha irm&, eramos as duas solteiras.
Fomos nds as duas que cuidamos dos nossos pais quando adoeceram e acabaram por
falecer. Ela cuidava de noite e trabalhava de dia, eu cuidava de dia e trabalhava de noite,
até que comecei a ficar cansada e vim de baixa. Depois os pais faleceram e logo depois
a minha irma teve um descolamento de retina, foi operada mas alguns dias depois ficou
sem ver nada. Para além disso ela ja tinha Parkinson e a situacao foi-se agravando.

Como eramos s6 as duas ca, mas temos mais irmaos, fui eu que cuidei dela”.

Questodes Orientadoras:

1. Quais as dificuldades com que se deparou, para cuidar do seu familiar que
estava a morrer?

“...A maior dificuldade era conseguir cuidar sozinha dela. Eu ja ndo sou nova e quando
ela acamou ha trés anos eu tinha de lavar, posicionar, levanta-la e tinha muitas
dificuldades porque também tenho problemas nas costas. Mas depois comegaram a vir
as senhoras do apoio para a higiene e levantavam-no para a cadeira, mas elas iam
embora e depois eu sozinha tinha de a deitar, no inicio ela ainda dava um jeito e
conseguia a custo, depois era impossivel. Acontecia as vezes que ela na cama articulada
ia descendo e chegava a bater com os pés nas grades, mas eu sozinha nao conseguia
puxa-la para cima, tinha de ir a porta pedir ajuda a vizinha que me vinha ajudar...(choro),
mas ela era muito paciente, era um anjo...” “As dificuldades foram aumentando, claro que
a reforma dela e a minha ia, tinha de pagar ao apoio, as fraldas, resguardos, a despesa
toda, medicamentos, tudo isso era muita despesa. O que me valia era que eu tinha um
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bocadinho de dinheiro (poupancas), senao como é que eu tinha dinheiro para pagar ao

enfermeiro, cheguei a pagar quase 500 euros, muitas vezes...”. “As vezes estava
cansada, mas cansada fisicamente, nunca pensei duas vezes se estava a fazer bem. Ao
domingo fiz tudo, levantava-me as cinco horas da manha, dava o banhinho, dava o
pequeno-almogo, dava os medicamentos, punha toda fresquinha e depois dizia-lhe
assim, 6 nina estas bem? Eu tratava-a assim por nina, e eu dizia assim: olha diz-me uma
coisa, eu posso ir a missa, e ela podes vai...eu saia daqui as 7h15m ia a igreja da vila &
missa das oito, isto todos os domingos, sé faltei dois domingos quando ela passou mal.
Nunca faltei a missa mas sempre com o dever cumprido...Quando chegava 6 nina ja
estou aqui! E ela dizia: ja vieste? Ja, olha vou-te dar um bocadinho de cevada e fazia
cevada pensal muito docinha e ela bebia por uma palheira. Ela dizia soube-me bem.
Tomava ela e eu. (I: Onde arranjava for¢ga?) Eu penso que toda a forga vem de Deus, do
Alto, porque Deus da a graca de estado para cada momento, naquele momento sabia
que o trabalho era para eu fazer, tinha forca porque era uma forga superior a mim,
superior &4s minhas forgas. Fazia coisas que nao sei...as vezes ficava esgotada, cansada

mas feliz”.

2. Fala-me da sua vivéncia perante a morte do seu ente querido.

“Vinha cd um enfermeiro particular quando ela estava mais aflita, era de noite, ele
chegou a vira a meia-noite, quando ela estava assim aflita. Ele punha um soro e ficava de
noite até de manha, ele de manha vinha, mudava a garrafa do soro e claro, mas ficava
caro. Depois pronto era aspirada quase todos os dias. No dia 31 de Dezembro as
senhoras vieram de manha e ela comegou a ficar muito roxa, chamamos o 112, esteve
internada no hospital até ao dia 27 Janeiro. Quando veio era para vir para morrer, s
durou uma semana. (l: como foi a ultima semana?) Esta ultima semana era o enfermeiro
a aspira-la todos os dias...eu aqui, no sabado ainda vieram as senhoras do apoio, mas
ela faleceu no domingo estava eu sozinha com ela....esta Ultima semana foi sofrimento,
aquela ronqueira ali e eu via-me aflita e entdo dizia-lhe 6 nina eu vou-te dar um
bocadinho de mel e metia uma colherinha de mel, ela ja estava com a sonda (veio do
hospital com a sonda). Eu tinha de Ihe meter comida pela sonda, leite, tudo. Ela era muito
paciente...(choro).”

3. Quando lidou com a morte do seu familiar quais os aspectos que influenciou

a morte do seu familiar?
“Foi a infeccdo respiratéria, tinha as secre¢des ndo melhorava, tinha uma grande
infec¢do, estava sempre aflita e depois deixou de falar, mas no dia que faleceu ainda

falou disse-me: olha estou tdo aflita ndo estou nada melhor, vem ai o enfermeiro nao
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demora, espera mais um bocadinho. Mas vou-te dar um benuron e desfiz 0 benuron e
dei-lhe com um bocadinho de leite na seringa. Agora até ele vir ndo tenho mais o que
fazer e ela ficou muito serena, depois deu um suspiro muito grande, mas eu nunca pensei
que ela,...eu ndo pensei que ela tinha falecido, depois pus as maos na cara e disse 6
Rosa, a chamar pelo nome dela e ela ja ficou a mudar, a mudar, pronto, faleceu assim, so
com um arranque. Eu ndo esperava, eu ndo contava naquela hora. (I: Mas no hospital
esclareceram a situagao clinica?) Sim, mas que nao ia falecer logo. Disseram n&do tem
melhoras e 0 que estamos a fazer aqui, faz vocé em casa, foi o0 que me disseram. Eu
pensei que isso ia acontecer mais tarde. Eles ja lhe tinham tirado o soro e eu tinha ca o
oxigénio que era sempre, tinha 0 apoio das senhoras, e com a minha ajuda e da vizinha

gue quando me via mais aflita, precisava recorria a ela.”

4. Estes aspectos para si foram perturbadores? Se sim porqué?
“Sim, mas foi mais no hospital que em casa. Ha um abandono...(emocionada) so se eles
cuidassem depois de eu sair, porque enquanto eu la estava ndo havia uma viva alma que
fosse ter com ela. Eu é que andava sempre atras dos enfermeiros. Tinha de tirar a bata e
mascara para bater a porta do enfermeiro, era o que me valia, era um anjo, as
enfermeiras ndo. Foi o que senti. H4 um bocado de afastamento, néo sei se era por eu
estar 14, eu estava la todo o dia. (I: Em casa foi menos perturbador para si?) Sim, porque
para mim ela ndo ia morrer assim depressa. Ela estava na casinha dela, eu perguntava-
lhe: 6 nina estds bem? E ela dizia: sim tenho uma ronqueira e um bocadinho de falta de
ar, mas estou bem. Falava pouquinho, mas falava. No hospital ela deixou de falar, ela

nao gostava das enfermeiras, ndo gostava de estar la”.

5. Quais os aspectos que facilitaram a possibilidade de morrer no domicilio?

“O médico disse-me ela vai embora. J& Ihe tinham dado alta, mas eu disse que hoje nao
a levo porque eu tenho de comunicar ao apoio da higiene, os senhores vém se eu sou
capaz de fazer o trabalho sozinha? Eu tenho 80 anos. E o médico disse: entdo amanha
eu chamo uma ambulancia para a levar. (Alguma vez falou com a D. Rosa sobre o
morrer?) Nao, nunca. S6 uma vez lhe deu uma aflicao e ela disse ai que eu vou morrer e
eu disse ndo nao vais ja...Eu preferi que ela viesse para casa, a assistente social propés
que ela fosse para uma instituicado (RNCCI) mas eu disse que néo, eu ndo quero que ela
va, ela vai comigo...Quis trazé-la para as coisas dela, para o quarto dela”.
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6. Qual a sua opiniao acerca da morte no domicilio?
“Eu acho que € um abandono muito grande deixar as pessoas morrer no hospital, para
mim €. Em casa basta ter a companhia de uma pessoa de familia, nem que seja uma

Unica como eu (choro)...”

7. Como se sentiu ao presenciar a morte no domicilio?
“Nao tive medo, o que tive foi de chamar alguém. Veio a minha vizinha e nessa altura
vinha o enfermeiro aspira-la, eu ndo pensei que ela fosse assim tdo depressa...ja nao
veio a tempo. Senti uma dor muito grande... um sentimento de perda. Acho que o Senhor
n&o queria que ela sofresse tanto (choro)”. “Neste momento sinto-me feliz por fazer aquilo
que devia, sinto-me feliz, se ela morresse no hospital acho que ficava com remorsos, e
assim ndo. Sinto a auséncia dela, mas sinto-me feliz. Fiz tudo, o que podia e 0 que nao
podia. Proporcionei um bem-estar, a possibilidade de falecer na casa dela”. (I: Entra bem
no quarto que era dela?) “Sim, mas nao durmo l4. Sinto-me bem e abro a porta todos os
dias vou-lhe dar bom dia, falo para ela...(sorri) digo bom dia Rosa, mas, acho que o
quarto é muito grande para mim, durmo no mais pequeno. (Mostra-me o quarto) O quarto
ficou como era dantes (sem cama articulada), e eu podia dormir aqui porque tenho a
televisdo, o telefone, tenho tudo, mas, ainda foi na semana passada que eu me deitei

aqui, mas fiquei assim...ndo me sinto bem para dormir aqui.”

8. Quais eram as suas expectativas acerca da intervencao da equipa de saude?
“Achava que ia ter mais apoio...basta que quando precisava de um médico tinha que
pagar uma consulta a um médico particular...era despesa e se houvesse um pouco mais
de apoio, se houvesse mesmo médico de familia que fosse preciso numa hora de aflicao,

chamar o médico e ele vir, mas ndo...”

9. Na sua opiniao, e olhando para tras, o que sugeria a equipa de salde para
melhorar as intervengdes em casa a familia e ao doente que esta a morrer.

“Acho que era mais importante haver um pouco mais de amor as pessoas, quando ha
amor arranja-se tudo mesmo com pouco dinheiro...acho que ha pouca dedicagdo ao
doente. E n6s temos de dar todo o carinho e todo o amor, isso € mais importante.
Quando uma pessoa esta na cama mas sente o carinho, a mao, o toque da pessoa, isso
ajuda muito (emocionada). (I: que conselhos vocé da?) Um bocadinho mais de
disponibilidade, nesta idade a pessoa precisa de um amparo maior. Quando uma pessoa
esta prestes a dar o Ultimo suspiro precisa de mais carinho, amor, atengdo. Deviam visitar
mais vezes o doente, conhecé-lo, fazer visitas de rotina, haver mais dedicacdo, do
servigo para com a familia e o doente”.
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10. Quer acrescentar alguma coisa?
“Esta adaptagdo esta a ser um bocadinho dolorosa... (siléncio) & noite custa-me um
bocadinho, a noite o isolamento é pior. Acho que devem ajudar a levantar o &nimo aos
doentes, dar-lhe um bocadinho de coragem, que temos depois desta vida uma vida para
além e que Deus nos espera de bragos abertos (choro) ... alguém nos espera” (l: voltava
a fazer tudo de novo?) “Sim, se pudesse voltar atras fazia e gostava de ter alguém que
me fizesse o que eu fiz & minha irma”.”

“Gostei muito Senhora Enfermeira”.
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ENTREVISTA 6
Duracgao:24:46min Local: Unidade de Saude Data: 23/10/2013

Diagnostico Utente: Cancro Estémago e Alzheimer

Caracterizacao do Entrevistado

Idade: 62 anos

Género: Feminino

Estado Civil: Casada

Habilitacoes Académicas: 12%no

Profissao: Técnica Administrativa

Grau Parentesco com o familiar que faleceu: filha

Porque foi o cuidador principal: “Porque fizemos pressao para o meu pai ficar em casa e
eramos cinco raparigas, mas quatro € que nos apresentamos com disponibilidade para
isto. Tive que arranjar tempo para abandonar a minha casa e os meus filhos para cuidar
dos meus pais.”

Questodes Orientadoras:

1. Quais as dificuldades com que se deparou, para cuidar do seu familiar que
estava a morrer?

“Um doente acamado, pedimos ajuda ao centro comunitario para nos ajudar a fazer a
higiene 2 x dia, porque claro era uma pessoa sem mobilidade nenhuma e ndés néo
tinhamos cursos para Ihe dar os movimentos que ele precisava. Era preciso colocar-lhe
oxigénio as horas que o médico prescreveu e tivemos ajuda de um enfermeiro (cunhado)
que trabalha no Hospital Braga. A questéo financeira é outra, 0 meu pai teve os carinhos
todos, nada lhe faltou porque teve sempre o apoio de dez filhos. Se ndo, nao se
aguentava com uma pensao de 252euros. Tudo isso pesava, com fraldas, com sacos,
com médicos particulares a ir a casa...Nao ha apoios.”

2. Fala-me da sua vivéncia perante a morte do seu ente querido.
“O meu pai estava aparentemente bem, bem dentro dos limites que nés o viamos. Foi um
sabado, demos-lhe o pequeno-almocgo, prestamos os cuidados porque ao sabado nao
tinhamos apoio, ele estava numa caminha daquelas para posicionar (articulada), almogou
muito pouco, demos-lhe com uma seringa e por volta das 15h30m fiquei eu a beira do
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meu pai, ele estava bem, estacadinho a olhar para mim, deu um bufdo e vomitou e foi
assim que o meu pai faleceu. Quatro anos antes do meu pai falecer, o médico no hospital
disse-me a mim que o meu pai apanhou |4 um virus e que la ndo estava a fazer nada e
que la ele ia morrer mais depressa, se eu 0 quisesse trazer... assinei um termo de
responsabilidade e trouxe-o, durou quatro anos. Era o que ele queria e n6s queriamos.
Eele faleceu muito sereno, muito sereno, ele sé dizia que ia partir e que sé queria que
nés nos dessemos os dez filhos bem. Ele sentia a morte, falava sobre isso abertamente.
Ele deixou de falar dois dias antes de falecer (emocionada). Ele estava tranquilo e feliz,
ele dizia que era o homem mais feliz do mundo, ninguém tem a sorte que eu tenho, nem
os reis. Ele sentia-se bem, nunca estava desamparado. Nesse dia juntamos a familia
toda junto dele...”

3. Quando lidou com a morte do seu familiar quais os aspectos que influenciou
a morte do seu familiar?
“Foi da doencga, agravou-se...estdvamos avisadas, o médico no 31 de Dezembro disse
que o0 meu pai ndo devia ser abandonado um minuto que fosse por dia, porque a
qualquer hora ele fechava os olhos, durou catorze dias. Era noite e dia sempre com
alguém perto dele...(pausa).”

4. Estes aspectos para si foram perturbadores? Se sim porqué?
“Muito, eu estou marcada (choro)...”

5. Quais os aspectos que facilitaram a possibilidade de morrer no domicilio?
“Porque ndés nos comprometemos as quatro, prometemos a ele e o prometido é devido.
Ele nao queria ir para o hospital, 0 meu pai s6 pedia que nunca o levassemos para o
hospital... Abandonamos tudo, dando prioridade aos nossos pais, porque se nao
existissem eles nds nao existiamos. Tenho a sensagao de dever cumprido, onde o mau
pai estiver ele sabe que foi tudo cumprido, os desejos dele. Em parte foi a minha méae
que nos forgou a ndo os largar, ela fazia chantagem connosco (siléncio). A minha mae
dizia “eu passei tantos sacrificios, fui servir com sete anos, eu pus dez filhos a estudar,
nao me digas que os meus filhos agora ndo me vao fazer a vontade. Mas levavamos isso

na risota com ela. Ela tinha muita vontade de o ter préximo dela”.

6. Qual a sua opiniao acerca da morte no domicilio?
“E triste por um lado mas é feliz por outro, é feliz porque sabemos que na hora que eles
partem sabemos se eles estavam acompanhados, se estavam com aflicdo...e se

estivesse no hospital estdvamos sempre a dizer que se estivéssemos la se calhar nao
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acontecia. Foi motivador nés vermos que o meu pai foi...tinha chegado a hora dele e
partiu. Ele sé dizia para o deixar partir em paz. Acho que quem tivesse meios devia ter a
mesma possibilidade (fala da impossibilidade de fazer o mesmo a méae).”

7. Como se sentiu ao presenciar a morte no domicilio?
“Arrasou-nos a todas, ainda hoje estamos as quatro... (emocionada)”.”Na altura fiquei
muito tranquila, porque o meu pai pedia paz, mas depois o capacete foi-se e ainda
esta...(siléncio).”

8. Quais eram as suas expectativas acerca da intervencao da equipa de saude?
“Nao tinhamos, eu sabia de principio que pelo facto de ndo sermos da area de influéncia
da unidade perdiamos o direito a parte da equipa (I: mas tinha o mesmo direito que a
equipa da area fosse 1a). Mas elas nao iam, foram uma vez e disseram que nao iam
mais... disseram para nos nos desenrascarmos conforme pudéssemos, porque era longe
e nem sempre havia disponibilidade... Ele tinha saquinhos de urina (urostomia), elas iam
la e achavam que estava sempre bem e que nao valia a pena continuar. E foi por isso

qgue o cunhado enfermeiro prestava os cuidados que precisavamos.”

9. Na sua opiniao, e olhando para tras, o que sugeria a equipa de saude para
melhorar as intervencdes em casa a familia e ao doente que esta a morrer.

“Ter mais disponibilidade, que a gente ligasse e pudéssemos ter ajuda, para nos elucidar

mais como a gente ha-de actuar e como nao ha-de (da exemplo). Era uma equipa mais

disponivel. Falta carinho nos profissionais. Ha profissionais que até tém nojo de mexer

num doente, a gente via no hospital...isso choca bastante. H4 muita pouco dedicacgéo.

Sempre que uma familia precisasse de ajuda que ligassem eles ajudassem, se calhar os

familiares nao ficavam tdo chocados como nés...”

10. Quer acrescentar alguma coisa?
“ Voltava a fazer tudo de novo...tanto é que agora tenho uma tia comigo. Temos um
governo que devia olhar mais para estas situagbes. Acho que os familiares deviam ter
uma conversa depois de tudo o que passaram no Centro de Saude para aliviar, 10
minutos ajudava. Foi o que nos faltou a nés se calhar, tive de ir para psicologia e
psiquiatria, agora é que esta avir tudo ao de cima. Nos nao tivemos tempo para pensar
muito nisso porque ainda tinhamos a minha mée e ela preenchia-nos, e agora faltou tudo

e nao temos ninguém com quem desabafar...”
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ENTREVISTA 7
Duracao:43:46 Local: Unidade de Saude Data: 25/10/2013

Diagnostico Utente: Alzheimer/Parkinson???

Caracterizacao do Entrevistado

Idade: 43 anos

Género: Feminino

Estado Civil: Casada

Habilitacoes Académicas: Mestrado

Profissdo: Enfermeira

Grau Parentesco com o familiar que faleceu: neta

Porque foi o cuidador principal: “Naqguele momento tinha que ser, ndao havia mais
ninguém habilitado para isso, mas também porque conhecia a médica do hospital, tinha

trabalhado com ela no Servigo de Medicina...”

Questodes Orientadoras:

1. Quais as dificuldades com que se deparou, para cuidar do seu familiar que
estava a morrer?

“De nao ter ninguém ao meu lado que me pudesse orientar, se estaria a fazer a melhor
ou pior coisa. Teria 0 apoio dos colegas do centro de saude, mas nao estavam ali
permanentemente. Eu perante os outros familiares era eu que tinha que fazer, que tinha
que decidir, mas havia coisas que eles ndo me deixavam por exemplo fazer... A minha
avo também nao durou muito tempo em casa, chegou na quarta-feira a tarde e faleceu na
sexta-feira de manha. Mas alimenta-la eles ndo queriam que a alimentasse, que era
atrasar uma coisa, mas eu fiquei na duvida. Uma semana depois do falecimento dela é
que vieram essas duvidas todas a cabeca. A mim eu tive que resolver isso interiormente.
Precisava que alguém, por exemplo a médica de familia e o proprio enfermeiro do centro
de saude estivesse por tras, pelo menos ter ido la. Eu sei que se pedisse estaria
disponivel mas nao foram l& ter comigo, e isso é que eu precisava sem ter que eu 0s

chamar”.

2. Fala-me da sua vivéncia perante a morte do seu ente querido.
“Nao foi de nada agradavel, ainda hoje se falar nisso... (emocionada), ainda esta muito

presente. Ela estaria em sofrimento mas seria mais interior, poderia ja ndao ser o fisico,
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inclusive eu tinha morfina para lhe dar, para ver se aliviava...mas até a propria morfina eu
nao sabia bem que dose € que eu poderia dar. Eu ja trabalhei numa medicina mas
naquele momento eu era enfermeira sim, mas era mais neta. Eu lembro-me de ter
aspirado a morfina, eu pus a ampola dentro da seringa e administrei uma unidade na
altura, tinha um cateter subcutaneo, pedi as colegas do hospital para deixar estar, deixe-
lhe duas vezes na quarta e na quinta, e na sexta feira de manha ela cada vez estava pior
e eu achava para mim, eu vou-lhe dar outra vez morfina, eu vou-lhe dar, e dei-lhe, dei-lhe
duas unidades e a minha avé ao fim de talvez uma hora, nem sequer acabou por ir. Na
quinta-feira a noite a minha avo6 estava muito mal, de repente piorou o estado dela, muito,
e sO estava eu, eu disse que nao saia de |4, em bora a minha mae insistisse, eu disse: eu
estou aqui estou bem, estou ao lado dela. E eu vi que as coisas ndo estavam nada bem e
chamei toda a gente, vieram todos a correr, gragas a Deus a minha avo teve os filhos
todos com ela, menos o meu avé que tinha falecido a dois meses atras, eu estava la e ela
nao consegui ir, ndo conseguia partir, e lembro-me que estava |4 e estava com um
crucifixo, porque sou catélica muito embora nao praticante, e lembro-me do meu tio mais
velho mandar-me embora, mandar-me sair porque ele achava que eu € que nao estava a
deixa-la ir...eu entretanto sai, estive algum tempo sem estar ao pé dela, mas a situacao
manteve-se. Dormimos, as raparigas é que ficavam sempre no quarto, eles estavam
sempre comigo, havia o meu tio mais novo é que me vinha ajudar a posicionar a minha
avo, que de 2h30 em 2h30m posiciondvamos, aspiravamos quando era preciso,
estavamos a dormir num quarto pequeno mas estavamos todos ao lado dela. Nessa noite
ela aguentou-se bem, estava com a respiracdo mais ruidosa, mas a cansar-se mais.
Depois foi de manha, acordamos, fui tomar banho, a minha mée e minha tia foram a casa
da minha m&e, os meus tios que tiveram a dormir também, a minha tia mais nova é que
nao estava porque esta doente e ndo estava a aguentar-se. Quando vieram subiram, eu
tinha-lhe dado a morfina, estava sozinha, tudo o que fazia eu dizia tinha como obrigacao
fazer isso. Eles disseram sim, sim, se é para aliviar da-lhe. E depois tive a necessidade
de sair, ainda nao tinha posto um pé fora de casa, a ndo ser na varanda da minha avo,
tive necessidade de ir para o quintal, fui, e desci, mas ndo subi logo, quando o meu primo
me chama, e pronto estava a dar o Ultimo suspiro e acabou por morrer. Eu despedi-me
dela ali”.

3. Quando lidou com a morte do seu familiar quais os aspectos que influenciou

a morte do seu familiar?
“ Acho que foi tudo, foi a falta do meu avd, ele estava la sempre, embora a resmungar,
nunca aceitou a doenca da minha avé, ele nao percebia, e depois o facto de ela ndo estar

em casa. Agravou... Ela sentiu-se um pouco traida se calhar, quando o meu avo faleceu,
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tivemos que chamar a médica porque ela estava mal, tinha chegado do hospital a uma
semana. A médica aconselhou a levar para o hospital, eu disse: ndo, eu nao a levo para
o hospital, ainda nao fui buscar um e nao vou levar outro, levem-na vocés... Entdo deram
a opinido de ir para a casa de saude (instituicdo privada) esteve la um més, estdvamos
sempre la, s6 ndo dormiamos la. Tinha uma amiga que se afeicoou a ela e estava
sempre com ela, mas claro era muito caro ter a minha avé 13, fez antibiético tudo, mas
como trazé-la para casa dela? Nao tinhamos empregada em quem confiar, a minha mae
e minha tia ndo tinham condig&o, eu ponderei levar para a minha casa, mas onde como,
quem colocariamos 13, tinha de confiar nessa pessoa, mas faltava depois a nossa parte,
durante a noite, o fim-de-semana...entdo optamos a minha avé durante um tempo, até
para nés assentarmos a cabega, porque faltava o pilar da casa que era o meu avd, foi
para os cuidados continuados, mas no dia em que ela foi para a4, estavam a espera da
ambulancia e ela contente dizia vou para casa, estava toda contente...depois vé-se numa
situagdo num sitio estranho. A minha mae dois dias depois tinha-a achado estranha, o
abdémen mais distendido, eu falei ao colega ele disse para nao preocupar que iam vigiar.
No dia seguinte a minha irma foi la a tarde e depois disseram que a minha avdé nao
estava bem, a parte respiratéria ndo estava bem, mais secre¢des, sem urinar e a minha
avo vai para o hospital e fica internada, e foi apartir dai...(pausa) esteve dois dias,
infelizmente, no servico de urgéncia, ela foi internada na quarta a noite, na quinta de
manha liguei para 14 e foi a minha antiga chefe que me disse, e fui para o hospital, onde a
médica me diz para chamar a familia pensava no pior. Eu chamei as filhas que estéo c4,
sdo duas, e os meus tios de franca foram ligando e n6s fomos dizendo que a coisa
estava mal. A minha avo so foi internada na sexta, de sexta para sabado. Na quinta
dizem que ela estad a morrer, e eu pergunto se nao ha um quarto onde possa estar com a
minha avo, visto ndo podermos estar ali, era entrar e sair, e nada. Na sexta por especial
favor iam internar a minha avé, mas para isso tinham que tirar a perfusao que estava em
curso, que era dopamina, mas que nao tinha resultado. Eu perguntei porque ela ainda
estava ali, se ndo podia ser posicionada, ndo podiamos estar com ela, porque nao era
internada? Disseram sO se suspender a perfusdo. Eu disse o0 médico € que sabe. Eu
perguntei porque me estava a colocar essa questdao a mim? Ele responde vocés € que
tém de decidir...mas eu nunca vi isso, é de loucos. Eu disse isso a minha tia, disse-lhe
que a minha avé nao tinha qualidade de vida nenhuma, se estava a morrer as
condigbes...ndo estava a ir sossegada, nao tem condi¢cdes de estar aqui...ninguém
conseguia dizer nada. Nao nos deviam colocar isso, iamos nés depois ficar com a culpa
foi por casa de nés?, o meu tio diz vejam o que é melhor, mas se ela estd em sofrimento,
queremos a melhor morte possivel e dissemos, e a minha avé foi internada...Eu disse

que queria falar com ela, que me foi permitido pela médica. Quando no internamento

217



chego la as colegas mandam sair, aguardei no corredor, pedi para posicionar para o lado
gue nao tinha estado e dizem-me agora pode ir embora. Eu disse se nao se importa eu
queria ficar com a minha avo, pedi a Dr.2 e ela deu autorizacao, isto eram 2h da manha.
Acabaram por deixar ficar. A minha avé nao reagia. Eu quando entrei no quarto liguei &
minha tia a dizer que estava com ela e a tocar-lhe, e assusto-me quando venho a minha
avo a olhar a ver o que estava a dizer. Ela j4 ndo via a algum tempo, mas sentiu que
alguém estava com ela. Na noite seguinte fiquei eu, na outra disse que ia outra pessoa
mas elas nao queriam muito, e fiquei eu outra vez, porque quem ficar aqui tem de estar
preparado, ndo pode estar a gritar porque estdo outros....é para ajudar no que fosse
preciso. Eu ndo conseguia nao ficar, eu queria estar com ela. Falei com a médica, ela
disse que nao percebia porque o rim ndo respondia. J& na urgéncia eu tinha dito a minha
tia se nao for para fazer nada ela quer ir para casa, ela ndo queria ser internada, nés
temos que a levar para a casa dela. A minha tia disse assim: como vamos para a casa
dela? Como vamos fazer? Na altura ndo conseguia dar resposta a isso, ndo estava
preparada. Mas assim demos tempo de ver a resposta. Entretanto perguntei ao médico
se a minha avo poderia ir para casa. Os meus tios tinham chegado de Franga, reuniram e
iam falar com a médica para terem noc¢ao do que estava a acontecer. A médica escreveu
uma carta, disse que s6 ia deixar a utente ir porque tinha um familiar que ia cuidar dela,
com competéncias para cuidar. A Unica coisa que pedi foi para desalgaliar a minha avo,
porque iamos estar sempre a olhar para o saco. S6 foi com sonda. No hospital queriam
comecgar a dar de comer, eu achei estranho, estava a uma semana sem comer. Eu falei
com uma colega que tinha passado pelo mesmo, e me disse que 0 mais importante é
hidratacdo ndo alimentacdo porque estamos a atrasar...depois fiquei sempre na duvida
sera que fui eu??? Antes de ela chegar colocamos tudo direito, organizado, e na subida
da casa ela abriu os olhos a muito custo, embora nao visse, tenho a certeza que ela
sabia que estava em casa...

Foram horas e horas a batalhar, a minha avo tinha muito medo da morte...acho que ela

n&o aguentava de outra forma a ndo ser com acompanhamento.”

4. Estes aspectos para si foram perturbadores? Se sim porqué?
“Foi...(emocao), vou vé-la definhar, e depois ela era a nossa menina que estava ali
(lagrimas e pausa), n6s sabiamos que ao domingo a tarde nos tinhamos que ir dar o
lanche a av6. A qualquer momento ligavam-me, nés viviamos num stress mas era isso

qgue nos fazia...e de repente ficamos sem ela”.
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5. Quais os aspectos que facilitaram a possibilidade de morrer no domicilio?
“Era a vontade dela ir para casa, e depois do que eu assisti no hospital a morte mais
digna que ela teve foi em casa, s6 tenho pena de que nao tenha estado ninguém ao meu

lado a dizer que fiz as coisas direitas...” “a parte técnica ninguém me diz, os meus tios

agradecem porque perderem medos, tiveram a possibilidade de Ihe tocar estar préximos”.

6. Qual a sua opiniao acerca da morte no domicilio?
“(siléncio) a minha avdé acho que ainda sofreu porque se calhar eu posso nao ter
controlado bem a dor dela, ndo sei até que ponto estava com dores ou ndo. Tinha medo
de administrar mais e causar uma depressao respiratéria. Cada vez mais acho que os
utentes devem morrer em casa.” “Eu j4 disse a minha familia: ai daquele que me
abandonar na hora da morte, eu quero la alguém, eu vou precisar disso, tal como a

minha avé precisou (fala-me da experiéncia com o avd que faleceu sozinho).”

7. Como se sentiu ao presenciar a morte no domicilio?

“Véarias coisas ao mesmo tempo, na hora nem acreditava no que tinha acontecido
(siléncio), achava que ela ndo estava morta, perguntei vérias vezes ao marido
(enfermeiro) porque ninguém foi certificar o 6bito, ninguém a foi auscultar, foi tudo téo
rapido. O senhor foi buscar a certiddo e eu pedi para a médica vir 14, mas a médica nao
foi certificar. Depois estava sempre a questionar se estava morta??? Na capela quando
cheguei ao pé dela, eu ao tocar-lhe verifico que ela ainda esta quente, do pescoco para
baixo esta4 quente, e eu ndo percebia porque ela estava a demorar a arrefecer, e isso...e
depois € a duvida serda que dei mais unidades do que devia, sera que fui eu que lhe
provoquei depressao respiratoria (pausa), sera que ela ainda vai acordar? Eu durante
uma semana nao queria falar com ninguém, e tinha essas duvidas mas até ao marido
tinha receio, medo de questionar. Durante algumas noites acordava sobressaltada, mas
nao tenho medo deles pelo contrario.

Mas ela teve uma morte digna, e isso faz com que saibamos que fizemos tudo...”

“A minha avé tinha muito medo da morte, ela tinha muitos problemas, mas acho que ela

ainda ia durar mais...”

8. Quais eram as suas expectativas acerca da intervencao da equipa de saude?
“Pela parte de enfermagem acho que sim, que viriam se pedissemos, mas nunca
chegaram a la ir...A médica nunca foi 13, ela era fria na relagdo. Uma vez a minha avo fez
uma ulcera de pressao durante o tempo que teve uma das empregadas e eu tive que
assumir essa Ulcera, porque eu nao queria mais ninguém na casa da minha avo, foi dificil

mas conseguimos. Isto porque a minha tia foi maltratada na casa da minha avé e a minha
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avo também. Porque foram 14, na altura quem acompanhava a enfermeira era uma
motorista, mal encaradas, e porque a minha avé tinha a fralda suja comecaram a
barafustar... a minha tia pediu ajuda e elas disseram deixe estar. Ao posicionar bateram
com a cabeca da minha avé na grade, eu sei que podia acontecer, mas a minha tia ficou
chocada, nao conseguiu dizer nada. Eu fui ao centro de saude saber quem foi e dizer que
nao iam mais la. No meu curso de base (enfermagem), aprendemos que devemos
colocar a pessoa 0 mais confortavel possivel, a primeira coisa é aprender a trocar fraldas,
a posicionar... Antes de qualquer outra coisa a enfermagem € isso € ver a pessoa de
cima a baixo. Ficou resolvido que quando precisasse dizia.”

9. Na sua opiniao, e olhando para tras, o que sugeria a equipa de salde para
melhorar as intervencoes em casa a familia e ao doente que esta a morrer.

“Mais tempo para passarmos com a familia, porque ndo ha tempo nenhum. Necesséria

disponibilidade, outra mentalidade...Acho que as pessoas deviam ser escolhidas a dedo,

quem estiver disponivel tem de ser a 100%. Devem ter outro tacto com as pessoas, que

nao tém. Agora sé se importam com os registos, com técnicas, com numeros. Olha-se

para as pessoas mas nao se vé nada.”

10. Quer acrescentar alguma coisa?
“Precisei que estivesse alguém, como profissional alguém que dissesse olha estas a
fazer o melhor, ndo te preocupes, ndao é importante dar de comer mas sim hidratar, ao
menos dizer ndo te preocupes, se precisares nos estamos aqui, pelo menos em

pensamento. Eu ndo queria que me substituissem.”
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ENTREVISTA 8
Duragéo:38:51min Local: Casa da familiar Data: 29/10/2013

Diagnostico Utente: Cancro prostata metastizado

Caracterizacao do Entrevistado

Idade: 50 anos

Género: Feminino

Estado Civil: Divorciada

Habilitagbes Académicas: 6°ano

Profisséo: Domeéstica

Grau Parentesco com o familiar que faleceu: filha

Porque foi o cuidador principal: “Porque os meus irmaos nao quiseram (siléncio), eles
queriam meté-lo num lar, mas o meu pai nao queria ir para o lar, e depois ele pediu-me
para cuidar deles, eu disse para esperar até agosto e faz a reuniao com os filhos, um de
cada vez, porque eles ndo se entendem, e vocé diz-lhe a ver se eles me pagam, eu
deixei 0 meu trabalho... Conversou com o mais velho e ele disse logo que nao tinha filhos
da minha idade, a mais velha disse-lhe que num lar é que eles estavam bem, porque ela
também ndo queria ser um fardo para os filhos dela, o meu pai pediu-me
(lagrimas)...entdo como ninguém aceitava pagar nada o meu pai colocou a casa em meu
nome. Mas foi por ser 0 meu pai, naquele caso até era para cuidar mais da minha mae,
porgue sendo eu nao tomava conta de ninguém é uma vida presa. A gente fica sem vida,
mas era minha mae que precisava, e infelizmente o Senhor quis levar o meu pai primeiro

(choro)...E dificil. Agora estéo todos revoltados!!!”

Questdes Orientadoras:

1. Quais as dificuldades com que se deparou, para cuidar do seu familiar que
estava a morrer?

“Dificuldades econémicas ele nao teve felizmente porque ele tinha dinheiro e chegou e
sobrou, ainda deixou para os filhos que nao mereciam (lagrimas)...(pausa). Nao temos
apoio suficiente, a nivel de médicos e enfermeiros, ndao temos apoios. No hospital
principalmente fazem das pessoas animais, vai morrer para casa, nao comia e nao bebia,
e mandam embora para casa. N&o tive alternativa, chamei um enfermeiro particular, que
veio fazer o trabalho a casa. Paguei muito dinheiro, do meu pai ndo meu, mas valeu a

pena porque ainda durou 3 meses, quase 4 meses, para quem lhe davam horas. As
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dificuldades eram cuidar. A medicacao também é muito cara, higiene, fraldas, tudo caro...
a pessoa que ndo tiver dinheiro ndo tem como! Um doente exige muito cuidado muita
limpeza, digo-lhe, muita mesma. A revolta que eu senti muito grande foram os médicos
(emociona-se), a coisa dos médicos. As pessoas ficam abandonadas completamente,
porque em vez de dizerem assim: 0 seu pai vai para morrer por horas, para que quer a
sonda... Nao ha dignidade pelos doentes, nao digo por mim que tenho saude, mas por
ele, pelo meu pai, dizer assim é um cristdo que esta aqui e merece todo o respeito até ao

ultimo momento da vida, foi isso.”

2. Fala-me da sua vivéncia perante a morte do seu ente querido.

“A morte do meu pai foi lenta (voz embargada), mas bonita. Nenhuma morte é bonita,
mas 0 meu pai era muito carinhoso, s6 queria miminhos, nao queria que nds viéssemos
embora, a gente tinha que o adormecer para vir embora e faleceu sem dar um
ai...estdvamos a dar o leite de manha eu e a minha irma mais nova, que no final ajudou-
me muito foi a minha seguranga o meu amparo, e ele ficou-se. Ele trés dias antes da
morte comecou a deitar sangue na boca, cai vermelho mas ficava branco. Depois
comecgou a arrefecer os pés, nesses trés quatro dias, da ponta dos dedos comecou a
subir lento, lento, ao quarto dia...Ele ndo queria morrer, dizia que Nossa Senhora nao o
ia deixar morrer e ndés também nao, que davamos muita for¢a e coragem... Ele amarrava-
nos muito. Quando ele nao queria comer a gente falava que era para ele sarar e ele dava
um sorriso e comia. Depois deixou de falar e ai chorava, a gente fazia um miminho e ele
mandava beijos (faz o gesto), eu chegava a cara a beira da dele e ele ficava todo
contente. Os filhos deviam cuidar dos pais. Devia vir uma pessoa conversar connosco
explicar como as coisas vao decorrer. Os velhinhos ndo deviam ser abandonados no
hospital. Um médico e um enfermeiro eu sei que ndo vao estra 24horas junto de um
doente, mas um filho tem por obrigagédo, é um filho. Um carinho de um filho é o carinho
de um filho. Falta apoio de um enfermeiro, médico ou psicélogo, alguém com formagéo,
bastava uma vez por semana, dar aquele carinho, atengdo &s pessoas. No hospital

fizeram do meu pai um lixo...(emocionada)”.

3. Quando lidou com a morte do seu familiar quais os aspectos que influenciou
a morte do seu familiar?
“Foi 0 sangue que ficou em agua... fez transfusdes de sangue, quatro, mas disseram que
nao iam dar mais, aquilo ndo resolvia, era mais para nés, era doloroso ver, era uma
pessoa querida, amiga, era o meu pai. A gente sabia que aquilo ndo ia, nao sarava. Vi o
agravamento da doenca, primeiro era prostata, depois pulmdes e ossos. Espalhou o
corpo todo. Foi rapido.”
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4. Estes aspectos para si foram perturbadores? Se sim porqué?
“Nao, fui eu que o lavei, desfiz a barba, vesti-o, calcei-o, fiz tudo... estava tranquila, tinha
sido preparada, sabia que ele mais hoje, mais amanha que ia partir. Fizemos de conta
gue ainda estava vivo... vale mais a ajuda em palavras, explicar a morte que é assim

para nos nao termos medo. Estava preparada para tudo...”

5. Quais os aspectos que facilitaram a possibilidade de morrer no domicilio?
“O enfermeiro particular disse que se quiséssemos uma morte mais digna para o meu pai
era em casa, e realmente eu tenho a certeza absoluta que é, porque ja assisti mortes no
hospital e ... O carinho, a alimentagdo, 0 acompanhamento é diferente. O meu pai queria
vir para casa, eles queriam mandar o meu pai para os cuidados continuados e eu nao
deixei, porque sei que nao vai ser tratado como uma pessoa humana, vai ser tratado

como um animal, é nada cada dele..”

6. Qual a sua opiniao acerca da morte no domicilio?
“Acho que as pessoas deviam falecer em casa, e sendo meu familiar sim. Eles sentem-se
bem em casa. Eu via o meu pai quando estava internado na hora de vir embora ele ficava
perdido, comecava a apertar a mao e pedia leva-me também...Em casa ele estava feliz.
S&o mais bem tratados em casa.”

7. Como se sentiu ao presenciar a morte no domicilio?
“Uma perda (emogéao), sabia que ia perder o0 meu pai, € uma auséncia porgue a gente
nunca os perde, nunca deixa de ser nosso pai. Estava conformada, tinha a formacao, nao
sei... Tinha consciéncia do que estava acontecer, era uma dor muito grande, forte, e
quando o vi sair fora da porta da casa dele, isso nao tem explicagao, ai parece que fiquei
sem chao. Ai a gente acorda, as saudades vem depois. A dor, aquilo ndo é bem dor, a
gente parece que esta anestesiada, mas sofrer sofresse depois. Eu agora € que estou a
sentir que perdi aquela pessoa querida, mas ndo estou arrependida do que fiz. Eu nao
lhe faltei com nada, ele dizia 6 minha filha eu quero isto, pois eu pegava no carro € ia, eu
trazia e as vezes ele ndo comia, mas eu ficava saciada na mesma, era como se ele
tivesse comido. Todos os filhos deviam ter carinho pelos pais, por muito maus que
sejam...um pai nunca € mau, s6 porque nos dao os bons conselhos ou porque as ideias

sdo diferentes... 0 meu pai para mim...”
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8. Quais eram as suas expectativas acerca da intervencao da equipa de saude?
“Os médicos e enfermeiros, mais apoio...as vezes ligava para o centro de saude porque
precisava de médico ou enfermagem e nunca tinham, mandavam para o hospital.

Situacao que nao era preciso ir para o hospital...”

9. Na sua opiniao, e olhando para tras, o que sugeria a equipa de saude para
melhorar as intervencoes em casa a familia e ao doente que esta a morrer.

“Dar formacgao, chegar ali e dizer que a morte do seu pai vai ser assim, mais ou menos é
isto, sabem que todos nds vivemos, que nascemos € que morremos, vao ter este
comportamento, ... ajudar a perceber o que vai acontecer. E preciso estar ali, atento,
quando uma pessoa precisar, vé-se aflita porque tem febre, ou outra situagéo, ter uma
pessoa que possa agarrar no telefone e virem, precisdvamos que as vezes SO
vissem...Quem tiver idosos deviam ter um horario para juntar familiares, para todos
conversarem sobre as doengas e partilharem, e ter uma pessoa formada ou duas para
ajudar. Ajudar uns aos outros. E bom partilhar, aprendemos.”

10. Quer acrescentar alguma coisa?

“Pelo meu pai voltava a fazer tudo de novo, ndo estou arrependida, nada. De nada. Nao
estou arrependida nem cansada, estou...(pausa) com saudades, estou a precisar de
apoio de um médico psiquiatra, para me ajudar, s6 me sinto bem a beira da sepultura
dele. Aquelas saudades. Ontem as seis da tarde tive de ir. Falo com ele, sei que ele esta
a ouvir, sei que ele estd bem, ele era uma pessoa espectacular. Mesmo nos momentos
gue nao falava, era o sorriso, os beijinhos...isto fez-me pensar muito que nés deviamos
ser bem informados e formados para olhar para o idoso. Os enfermeiros, médicos deviam
ter carinho pelos doentes, outra postura, ndo é chegar ali estd num canto, estar a
barregar e deixar barregar, é preciso ter um bocadinho de carinho, compreensao. Eu sei
que nao podem dar o apoio de um familiar, mas conversar agora vocé vai para o seu filho
e um enfermeiro ir 14 ver se esta tudo bem, falar com os familiares, ndo é abandonar.

S6 queria que isto mudasse, que quem vai para médicos, enfermeiros, que vao de
coragao, nao vao pela cabeca, é o principal. E que todos os filhos ndo entregassem os
pais a um hospital, que eu sei que ha pais que estdao no hospital. Nao. Que cuidem deles,
€ muito bom cuidar. Eu ndo estou arrependida. Cuidar de um pai até ao fim é muito
bonito. E bonito para mim. Tenho orgulho e gosto do que fiz pelo meu pai. Voltava a
fazer. S6 peco a Deus que os filhos tenham este coracdo, se ndao for como o meu, que
seja melhor. Cuidar de um pai ou de uma mae, digo-lhe que é bom (sorriso). E uma
experiéncia que eu nunca julguei que ia ser assim... eu sofro agora, porque nao falo para

ele, falo mas nao estou a vé-lo. Vou a missa e estou no sitio dele e choro logo, sinto a
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presenca do meu pai (emogao)... Nao posso ir a casa do meu pai, comeco a chorar.
Digo-lhe falem com as familias que acolhem os seus doentinhos, os seus velhinhos, nas
suas casas. No cantinho deles, eles sentem-se felizes, mais seguros. Eles acabam por

ter medo a bata branca, todos eles. “
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ENTREVISTA 9
Duracao:23:29 Local: Casa do familiar Data: 01/11/2013

Diagnostico Utente: Alzheimer

Caracterizacao do Entrevistado

Idade: 48 anos

Género: Feminino

Estado Civil: Casada
Habilitagbes Académicas:4° ano
Profissao: Doméstica

Grau Parentesco com o familiar que faleceu: nora

Porque foi o cuidador principal: “Porque fiquei aqui na casa, eles prometeram ao meu
marido e eu fiq uei aqui, assumi as responsabilidades dos cuidados que eles
precisassem. Fui eu e os meus filhos, que as vezes ajudavam-me a cuidados, mas mais

fui eu”.

Questodes Orientadoras:

1. Quais as dificuldades com que se deparou, para cuidar do seu familiar que
estava a morrer?

“Senti mais dificuldade foi em dar-lhe de comer...(pausa)...por causa da sonda, pronto,

tinha medo que a esganasse ou tivesse qualquer problema, entupisse o tubo, isso € que

me metia mais dor de cabecga, mais do resto ndo... (I: e os restantes cuidados,

posicionar, dar banho, era dificil?) Sim, era, era complicado porque tinha de esfor¢ar-me

muito, ao principio foi complicado depois fui-me habituando a essa vida. O apoio é pouco,

temos de orientar-nos conforme a gente pudesse, com a reforma deles.”

2. Fala-me da sua vivéncia perante a morte do seu ente querido.
“Ela no dia a noite ficou com um bocadinho de febre, eu vi que estava a ficar muito
quente, ela ja estava mais modificada, mais mole, corpo sem ac¢do nenhuma, a tarde eu
vim viré-la e dar o lanche estava bem, sem temperatura, e as oito horas coloquei o
termdémetro e tinha 38,5C, desfiz um benuron e meti-lhe na sonda, mas ela ao meter o
comprimido deu dois vémitos e ficou muito palida por de volta dos labios, eu disse ao
meu marido, se a tua mae nao melhorar amanha vamos ao hospital...eu nunca pensei

que era a morte (emocionada)... mas depois ela ficou com uma ronqueira, era uma
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ronqueira que parecia a gemer, digo eu Meu Deus que coisa, ela geme tanto...Eu fui para
a cama e nao conseguia dormir, vim ca baixo vé-la e estava na mesma sempre com 0s
olhos fechados, sempre naquela tiragem, eu virei-a de lado mas continuou. Eu voltei para
o quarto deitei-me adormeci, eram cinco da manha ponho-me a escutar a ver se a ougo e
nada, digo ai Meu Deus que nao a ougo, cheguei ao quarto e agora... agora vou ter que
entrar como vai ser, entrei e estava morta, estava quentinha naquela altura, tinha falecido
naqueles momentos, com os olhos fechadinhos. Fui eu que a preparei, que a vesti, deus

deu-me uma coragem que eu nunca tive na minha vida...e foi assim uma morte horrivel!”

3. Quando lidou com a morte do seu familiar quais os aspectos que influenciou

a morte do seu familiar?
“A gente ja estava a espera destas coisas, ela ja estava a bastante num estado grave, ela
ja ndo falava a bastante tempo, mais hoje mais amanha ia acontecer, mas nunca pensei

que fosse assim tao rapido...(emogao)”.

4. Estes aspectos para si foram perturbadores? Se sim porqué?
“Coitadinha, ela ndo chamava, a gente é que tinha de ter responsabilidade, tinha de dar
comer, ir enxuga-la, ela ndo perturbava ninguém, nao chamava, ndo barregava, nada,
estava aquela pessoa...muitas pessoas que vinham ca diziam que era um santa que
estava ali e era. Nunca gemeu, sabia que estava ali e tinha que zelar por ela, ter
responsabilidade por ela, mais nada. Foi traumatizante, muito, fiz-lhe aquilo ndo sei foi
por Deus, nunca fiz isso na vida, quando faleceu a minha mae eu fugi que nao queria
estar a beira, agora na minha sogra, Deus deu-me uma coragem que eu andava depois
com aquilo na cabecga, a pensar sempre nela, aquilo que eu fiz e como consegui fazer. Eu

nuca pensei que ia fazer estas coisas...

5. Quais os aspectos que facilitaram a possibilidade de morrer no domicilio?
“Foi porque eu ja sabia que se ela fosse para o hospital ia ficar 14 num canto, sem lhe
ligar nenhum, entdo nao, coitadinha ja sabia que nao havia cura para nada, estava num
estado grave, 0 médico disse que no caso dela ndo havia muito a fazer, porque quando a
memodria esta boa ai ainda a for¢a da pessoa ajuda a sarar, no estado dela apagou-se. A
cabecinha dela ndo da nada, ndo tem forga para recuperar nada. Era minha vontade ela
estar em casa, e mesmo ela quando ainda andava bem, ela dizia sempre um dia que eu

morra eu quero sepultar em casa, ndo quero que me leveis para lado nenhum...”
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6. Qual a sua opiniao acerca da morte no domicilio?
“Eu ndo estou de desacordo. Para mim acho bem, porque falece & beira da familia, ndo
estdo...sei 14, (choro)... se eles falece no hospital a gente ndo esta ao lado deles, nao vé
se eles precisam de alguma coisa na hora da morte, assim se puder estar ao pé dele

vimo-0s a ir para outro lado.”

7. Como se sentiu ao presenciar a morte no domicilio?

“Senti muito triste, muito triste, nem € bom pensar...apesar de estar um ano e meio sem
falar, uma pessoa sente aquela falta (lagrimas)...Quantas vezes nos dias a seguir eu
dizia é preciso fazer a sopa para a tia Rita e 6 Meu Deus ela ja ndo esta. Foi muito tempo
e a gente amarra-se muito. E uma dor muito grande...Ela era boa para mim. A gente
quando vé assim as pessoas também sofre com elas. Eu néo sei se ela sofreu ou nao,
ela ndo gemia, mas devia ter sofrido...embora nunca se viu uma lagrima na cara, nao
sei...

Agora estou tranquila, eu fiz-lhe tudo o que pude, sinto muita pena por ela porque foi uma
mulher que eu estive a conviver com ela vinte e cinco anos, nunca tive problemas com

ela. Senti muito por ela, sinto-me triste por ela.”

8. Quais eram as suas expectativas acerca da intervencao da equipa de saude?
“Ai...(suspira) quando tomei conta dela ndo pensei que ia sofrer eu, nem eu tanto com
eles e ela coitadinha dizia sempre que nao queria sofrer, dizia: Deus queria que eu morra
com a roupa que eu lavar... ela foi acompanhada pelas enfermeiras, era uma boa
companhia, por mim, pelos netos, acho que esteve bem acompanhada nesse
ponto...agora o médico, quando via-se que ela precisava, ela estava medicada, ia com
ela ao hospital...”

9. Na sua opiniao, e olhando para tras, o que sugeria a equipa de salude para
melhorar as intervengdes em casa a familia e ao doente que esta a morrer.

“(Sorri)...falta as vezes, ha gente com muito tempo mas nao quer tomar conta destas
responsabilidades, é duro. Era preciso mais um apoio as pessoas que estao a cuidar e
para ela (doente) que também estava a precisar muito. Era preciso mais disponibilidade,
quando ha pessoas idosas é sempre preciso apoio, uns mais que outros...Dar mais forca
a familia, a um doente que precisa, um doente que esta doente precisa sempre daquela
forca. Se alguma coisa fizer falta, estarem sempre a par do que é preciso. As vezes o que
se encontra é pouco carinho, ha pessoas, mesmo préprios médicos as vezes tém pouco
carinho com os doentes, mas eles precisavam muito de carinho, ja chega a infelicidade
deles de estar doentes. As pessoas sentem-se desamparadas...bastava sé o conversar
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com as pessoas que ja da outra forgca...Faz muita falta orientacdo...dar os bons
conselhos as pessoas, que as vezes nao estdao bem informados, quem toma conta a

primeira vez é dificil, € preciso ajudar a perder medos...”
10. Quer acrescentar alguma coisa?

“Estou tranquila, ndo sinto remorsos por ter feito o que fiz. Nao tinha nojo deles,
nada...entro bem no quarto e aqui onde ela esteve depositada...”
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1. DIFICULDADES DO CUIDADOR NO CUIDAR DO SEU FAMILIAR QUE ESTAVA EM PROCESSO DE MORRER

CATEGORIAS

ENTREVISTADOS

1.Acesso aos cuidados
médicos no domicilio

“(...)a parte mais dificil foi mesmo arranjar consulta médica atempadamente no caso de ser necessario, e tivemos de recorrer muitas vezes a
médico particular’.(...) "E3

“(...)da equipa de saude do centro de satude nunca foram la...acho que era preciso mais apoio.(...)” E1

“(...)a minha sogra nunca teve médico de familia em casa ...n&o tenho tempo para la ir...eram outros médicos que vinham por minha conta. Nao
ha apoio médico. Quanto a enfermagem, vinham nos dias marcados e diziam tem de aprender...se acontecer qualquer coisa fora das
marcagées, ja ndo consigo nada...so tenho pena que a gente ndo tenha ajuda, ndo digo na parte do dinheiro, mas dos profissionais de saude.
(...) E2

“(...) basta que quando precisava de um médico tinha que pagar uma consulta a um médico particular...se houvesse um pouco mais de apoio,
se houvesse mesmo médico de familia que fosse preciso numa hora de aflicdo, chamar o médico e vir, mas n&o...vinha ca um enfermeiro
particular quando ela estava mais aflita (...)"E5

“(...)Jmas elas ndo iam, foram uma vez e disseram que ndo iam mais...disseram para nds nos desenrascarmos conforme pudéssemos, porque
era longe e nem sempre havia disponibilidade (equipa de saude) (...)” E6

“(...)n&o ter ninguém ao meu lado que me pudesse orientar ...precisava que alguém, por exemplo a médica de familia e o proprio enfermeiro do
centro de saude estivesse por tras, pelo menos terido la (...)’E7

“(...) ndo temos apoio suficiente, a nivel de médicos e enfermeiros, ndo temos apoios...ndo tive alternativa chamei um enfermeiro
particular(...)’E8

2. Abdicar da vida pessoal

“(...)tive de deixar o emprego por causa disso...como ele n&o falava eu tinha de o acompanhar para onde ele ia(...)"E1

“(...) mas foi por ser o meu pai...sendo eu ndo tomava conta de ninguém é uma vida presa. A gente fica sem vida...(...)"E8

“(...) tive de arranjar tempo para abandonar a minha casa e os meus filhos para cuidar dos meus pais. Abandonamos tudo, dando prioridade aos
nossos pais, porque se ndo existissem eles ndés nao existiamos. (...)” E6

3. Enfrentar o processo de

morrer

“(...)A mais dificuldade que eu tinha é que os médicos diziam que estava a chegar aos ultimos dias dele’(...)" E4
“(...) eu ndo esperava, eu ndo contava naquela hora...eu pensei que isso ia acontecer mais tarde (...)” E5
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4. Enfrentar a recusa
alimentar

“(...)Senti dificuldade porque ele ndo comia, ele veio entubado do hospital, ndo conseguia engolir, e depois eu conversava com ele, ele tinha
periodos que estava consciente, e eu era 0 pai vocé ndo arranque a sonda sendo depois ndo lhe posso dar de comer nem a medicagdo, mas ele
depois esquecia-se e tirava, pelo menos ainda foi entubado em casa duas vezes, nesses oito dias que esteve em casa. ’(...)E4

“(...) Ndo comia e ndo bebia e mandam embora para casa...(...)E8

5. Assumir a prestacao dos
cuidados

“(...)A maior dificuldade era conseguir cuidar sozinha dela...as vezes tinha de ir & porta pedir ajuda a vizinha(...)"E5
“(...) Eu perante os outros familiares era eu que tinha que fazer, que tinha que decidir(...)"E7
“(...) As dificuldades eram cuidar...um doente exige muito cuidado muita limpeza, muita mesmo.(...)"E8

6. Prestar cuidados
alimentares

“(...) A alimentagdo pela mangueira entupia. De inicio a gente ainda ndo esta bem preparada prd...para cuidar...a mim ninguém me ensinou, eu

n&o tenho formagéo, a gente vai aprendendo. (...)” E1
“(...) Senti mais dificuldade foi em dar-lhe de comer...por causa da sonda, tinha medo que a esganasse ou tivesse qualquer problema, entupisse

o0 tubo, isso é que metia mais dor de cabega. (...)" E9

7. Prestar cuidados ao
corpo

“(...) Nesta fase mais terminal foi lidar com o corpo (...)” E2

8. Econdmicas

“(...) As dificuldades foram aumentando, claro que a reforma dela e a minha ia, tinha de pagar ao apoio, as fraldas, resguardos, a despesa toda,
medicamentos, tudo isso era muita despesa. O que me valia era que eu tinha um bocadinho de dinheiro (poupangas), sendo como é que eu tinha
dinheiro para pagar ao enfermeiro, cheguei a pagar quase 500 euros, muitas vezes (...)"E5

“(...) A questéo financeira é outra...nada lhe faltou porque teve sempre o apoio de dez filhos. Se ndo, ndo se aguentava com uma penséo de
252euros. Tudo isso pesava, com fraldas, com sacos, com médicos particulares a ir a casa...ndo ha apoios. (...)” E6

“(...) A medicagado também é muito cara, higiene, fraldas, tudo caro...a pessoa que nao tiver dinheiro ndo tem como.(...)"E8

“(...) O apoio é pouco, temos de orientar-nos conforme a gente pudesse, com a reforma deles. (...)” E9
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2. FATORES INDUTORES DO QUERER MORRER NO DOMICILIO

CATEGORIAS ENTREVISTADOS

. . “(...)ele so dizia que ia partir e que queria que nés nos dessemos os dez filhos bem. Ele sentia a morte, falava sobre isso abertamente. Ele
1. Dar significado e sentido ao

processo de morrer estava tranquilo e feliz, ele dizia que era o homem mais feliz do mundo, ninguém tem a sorte que eu tenho, nem os reis.(...)” E6

T . “(...) Chegou aquele momento que ele desistiu de viver, desistiu de lutar, ndo lutou mais...o médico disse-me vai chegar um momento em que
2. Consciencializacéo do fim

ndés ndo vamos poder fazer mais nada(...)” E4

“(...) Acho que foi tudo, foi a falta do meu avé...depois o facto de ela nao ter estado em casa durante algum tempo. Agravou...ela sentiu-se um

pouco traida se calhar (...)” E7

3. Dor/Sofrimento “(...) dava cada pontapé...agarrou-me no avental se eu ndo tiro as maos até me esganava...isso foi quando ele devia ter muitas dores, estar
muito desesperado. No fim era sofrimento a mais. (...)"E1
“(...) ela estava numa situagdo penosa, estava em agonia, ndo sabiamos se teria dores ou ndo, apesar de estar a fazer morfina (...)"E3

“(...) Ela estaria em sofrimento mas seria interior, poderia ja ndo ser fisico, inclusive eu tinha morfina para lhe dar (...)"E7

-3

4. Doenca Avancada ..) Foi tudo junto...o caso ja estava muito avangado (...) “E1

-3

..) Ele tinha um tumor em fase terminal...lutava a catorze anos...ao mesmo tempo que foi os anos a passar ele ficou debilitado (...)"E4

-3

..) Foi da doenga, agravou-se...estavamos avisadas (...)"E6

-3

..) Foi 0 sangue que ficou em dgua...era doloroso ver. Vi o agravamento da doenga...espalhou o corpo todo. Foi rapido. (...)"E8
“(...) A gente ja estava a espera destas coisas, ela ja estava a bastante num estado grave (...)"E9

5. Agudizagdo da doenca (...) Foi a parte respiratdria, ndo estava nada bem...(...)” E2

“(...) ela teve uma infecgdo respiratdria...que levaram a alguns internamentos (...)’E3
“(...) Foi a infecgao respiratdria, tinha uma grande infecgéo, estava sempre aflita e depois deixou de falar (...)"E5
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3. ASPETOS PERTURBADORES PARA CUIDAR DO FAMILIAR EM PROCESSO DE MORRER NO DOMICILIO NA VOZ DO

CUIDADOR

CATEGORIAS

ENTREVISTADOS

1. Enfrentar a morte

“(...) E sempre dificil ver alguém que gostamos patrtir ...E sempre uma situagao dificil, porque primeiro é um ente querido que esta para partir,
€ sempre uma situagdo dificil de lidar (...)"E3

“(...) Em familias onde nao tém ninguém que saiba fazer isso é muito dificil, estou em crer que se ndo houver uma equipa de saude que ajude
a resolver estas questoes, a apoiar a familia, a preparar a familia para o dia do falecimento, penso que as pessoas se assustam, tém medo da
morte e se assustam ter uma pessoa em casa a falecer. (..)’E3

“(...) Foi...foi vé-la definhar, e depois ela era a nossa menina que estava ali. (...)" E7

“(...) Foi traumatizante, muito, fiz-lhe aquilo ndo sei foi por Deus, nunca fiz isso na vida...deus deu-me uma coragem (...)" E9

“(...) Fiquei sem saber o que fazer.(...)” E1

“(...) Ele ndo queria morrer, dizia que Nossa Senhora nao o ia deixar morrer e nés também no, que davamos muita forga e coragem...Ele

amarrava-nos muito (...)"E8

2. Enfrentar o estado agonico

“(...)apesar de estar medicada com morfina por causa das dores, que o proprio hospital cedeu, mas ...(pausa)..., uma coisa que seria
provavelmente pelo prognéstico por 1 ou 2 dias, estendeu-se por mais 4 ou 5 dias, num estado de agonia, o que é sempre uma situagao
dificil(...)’E3

“(...) Na quinta-feira a noite a minha avod estava muito mal, de repente piorou o estado dela, muito, e so estava eu, eu disse que néo saia de

la...eu vi que as coisas ndo estavam nada bem e chamei toda a gente, vieram todos a correr(...)’E7

3. Enfrentar o processo de luto

(...) Prepara-los que mais tarde ou mais cedo vai acontecer, mas néo é facil, ndo é facil.” (...)E3

(...) Precisei que estivesse alguém, como profissional alguém que dissesse olha estas a fazer o melhor, ndo te preocupes, se precisares
estamos aqui (...) “E7

“(...) vale mais a ajuda em palavras, explicar a morte para nés nao termos medo (...)"E8

4. Lidar com o sofrimento

“(...) Eram, era como ver o pai a desaparecer cada dia que ele vivia, eu a ver que ele estava a piorar lentamente e estava-se a aproximar o
fim da vida dele, é muito preocupante e a gente saber que ndo pode fazer nada. (...)"E4

“(...) Era vé-lo ali a sofrer e ndo puder fazer nada. No fim era sofrimento a mais. (...) “E1

“(...) esta ultima semana foi sofrimento, aquela ronqueira ali e eu via-me aflita (...)” E5

“(...) Ela estaria em sofrimento mas seria mais interior, poderia ja ndo ser fisico. (...)" E7
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5. Conspiracao de siléncio

“(...) O médico de familia errou porque viu que era grave chamava a mulher e filhos, sem ele ouvir (marido) e dizia a gente ...nunca falei disso
com ele porque nao queria que ele se apercebesse disso. Ele devia saber, mas eu nunca, fugia sempre. Eu nunca chegava ao assunto.
(...)E1

6. Lidar com a obstinagao
terapéutica

“(...)A Enfermeira do hospital também disse isso, no dia em que veio para casa diz ela mandaram-me fazer uma andlise ao sangue ao seu
pai, se eu conseguir pica-lo eles tém a andlise, se ndo conseguir a primeira ndo pico mais, isto ja ndo interessa para nada, ela assim para
mim. Eu disse 6 senhora enfermeira se vé que ndo consegue picar, no pique deixe estar, tomara ele paz e sossego. E muito triste. (...) "E4
“(...) Ja tenho pensado ao que ele sofreu, naquelas duas semanas que esteve internado, o que sofreu a pica-lo, as transfusées, a fazer
urostomia, eu digo-lhe se fosse hoje eu ndo tinha levado o meu pai. Foi sofrimento inditil. (...)"E4

“(...) Na sexta por especial favor iam internar aminha avé, mas para isso tinham que tirar a perfusdo de dopamina em curso, que néo tinha
resultado... Eu disse o médico é que sabe. Eu perguntei porque me estava a colocar a questao a mim? Ele responde vocés é que tém de
decidir...mas eu nuca vi isso, é de loucos. (...)’E7

“(...) Fez transfusées de sangue, quatro, mas disseram que ndo iam dar mais, aquilo ndo resolvia, era mais para nos. (...)"E8
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4. ASPETOS FACILITADORES PARA CUIDAR DO FAMILIAR EM PROCESSO DE MORRER NO DOMICILIO NA VOZ DO

CUIDADOR

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

ENTREVISTADOS

1. Cumprir a vontade

Doente

“(...)A vontade anterior que ela tinha demonstrado e ndo so...enquanto ela estava lucida sempre manifestou vontade de
falecer em casa, ndo gostava de ter ficado num lar, foi sempre contra isso, preferia falecer em casa junto dos
seus(...)’E3

“(...) ele dizia quando tinha periodos ltcidos, ele poucos periodos teve sem estar licido, ele dizia para o trazer para
casa, ele queria se vir embora para casa(...)’E4

“(...) Quando dizia ao meu pai vocé vai para um lar, no inicio quando ele ainda estava assim coisa, ele ndo gostava.
Quando a pessoa ndo aceita nés ndo devemos fazer isso... com respeito a ter velhinhos em casa so nédo os temos
porque ndo queremos. (...)"E2

“(...) Nés comprometemo-nos as quatro, prometemos a ele e o prometido é devido. Ele ndo queria ir para o hospital, o
meu pai so pedia que nunca o levassemos para o hospital (...)” E6

“(...) Era a vontade dela ir para casa.(...)’E7

Esposa

“(...) eu disse que o trazia para casa e prontos e trouxe. E eu fiquei contente por ele falecer em casa porque era uma
coisa que a minha mée também queria muito, que ele falecesse em casa.(...)"E4
“(...) Em parte foi a nossa mde que nos forgou a ndo os largar...ela tinha muita vontade de o ter proximo dela(...)’E6

Familia

“(...) porque nds pensamos que as pessoas devem morrer no seu meio e ndo abandona-las numa cama hospitalar, junto
de pessoas que ndo conhecem’... “acabam por morrer com pessoas desconhecidas (...)"E3
“(...) Eu preferi que ela viesse para casa, a assistente social propds que ela fosse para uma instituicdo mas eu disse néo,

eu ndo quero que ela va, ela vai comigo...quis trazé-la para as coisas dela, para o quarto dela.(...)’E5

2. Possibilidade de uma
relacao de afetos

(...) Se quiserem desabafar alguma coisa ndo podem porque ndo conhecem, sdo pessoas que esto a tratar deles, mas
ndo sdo da familia”. .."o que antigamente era comum as pessoas falecerem no meio dos seus, hoje em dia néo é isso
que acontece, as pessoas vao falecer em quartos que nao conhecem, ficam as vezes mais desorientados porque ndo
estdo no seu ambiente” (...)E3

“(...) Em casa basta ter a companhia de uma pessoa da familia, nem que seja uma tnica como eu. (...)"E5

“(...)NGs estivemos sempre ao pé dele, eu desde que pressenti que ele estava nesse...que estava a chegar a hora dele,
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eu ndo o larguei mais, estive sempre ao pé dele, sempre, sempre...eu acho que ver a familia ao pé é muito melhor’E4

“(...) Os meus tios agradecem porque perderam medos, tiveram a possibilidade de Ihe tocar, estar préximos. (...)’E7

3.Dignificar a morte

“(...) depois do que eu assisti no hospital a morte mais digna que ela teve foi em casa(...)” E7

“(...)é mais perturbador no hospital que em casa. Ha um abandono...ha um bocado de afastamento, néo sei se era por
estar la...eu acho que € um abandono muito grande deixar as pessoas morrer no hospital (...)"E5

“(...) ha profissionais que até tém nojo de mexer num doente, a gente via no hospital...isso choca bastante (...) E6
“(...) se quiséssemos uma morte mais digna para o meu pai era em casa...ja assisti a mortes no hospital e o carinho, a
alimentagao, o acompanhamento é diferente (...)"E8

“(...) Foi porque eu ja sabia que se ela fosse para o hospital ia ficar Ia num canto, sem lhe ligar nenhum, entdo ndo
(--.)’E9

4. Crenca Religiosa

“(...) portanto agora é que eu digo 6 Meu Deus como é que eu consegui fazer isso tudo, como tive forga (...)"E4

“(...) Eu penso que toda a forca vem de Deus, do Alto, porque Deus da a gracga de estado para cada momento, naquele
momento sabia que o trabalho era para eu fazer, tinha forga porque era uma forga superior as minhas forgas. (...) “E5
“(...) peco a Deus que os filhos tenham este coragao, se ndo for como o meu, que seja melhor. Cuidar de uma pai ou de
uma mae, digo-lhe que é bom. (...)’E8

“(...) Deus deu-me uma coragem que eu nunca tive na minha vida (...)"E9
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5. OPINIAO DO CUIDADOR ACERCA DO PROCESSO DE MORRER NO DOMICILIO

CATEGORIAS

ENTREVISTADOS

1. Permite a convivéncia
familiar

“(...) Eu penso que as pessoas devem poder falecer em casa, penso que deveria ser a primeira opgdo, em situagbes que a partida ja se sabe
que ndo tém solugdo, deve ser tomada como primeira opgéo (...)” E3

“(...) Eu no meu parecer acho que fiquei contente por o meu pai ter falecido em casa, faleceu na nossa companhia(...)” E4

“(...) eu estive com ela no ultimo suspiro, na ultima gota de vida (...)"E2

“(...) sabemos que na hora que eles partem sabemos que estavam acompanhados.( ...)"E6

“(...) a minha avd tinha muito medo da morte...acho que ela ndo aguentava de outra forma a ndo ser com acompanhamento(...)’E7

“(...) acho que as pessoas deviam falecer em casa...eles sentem-se bem em casa. Em casa ele estava feliz.(...)"E8

“(...) Para mim acho bem, porque falece a beira da familia, ndo estao...sei la...se puder estar ao pé dele vimos-os a ir para o outro lado(...)"E9

2. Da tranquilidade

...) E figuei com uma tranquilidade muito grande, se ele falecesse no hospital sozinho acho que ficava triste. (...) E4
...) Ndo estou arrependida nem cansada, estou...com saudades.(...)” E8

K¢
K¢
“(...) Agora estou tranquila, eu fiz tudo o que pude...Estou tranquila, ndo sinto remorsos por ter feito o que fiz. (...)"E9
“(...) acho que a gente fica mais feliz ao ter visto a pessoa partir. Estou com a cabeca muito mais tranquila. (...)"E2

“

...) Neste momento sinto-me feliz por fazer aquilo que devia, sinto-me feliz, se ela morresse no hospital acho que ficava com remorsos, e
assim ndo. Fiz tudo o que podia e o que ndo podia.(...)"E5

3. Da paz interior

“(...)Assim eu sei que acompanhei o meu pai até ao ultimo segundo da vida, percebe. Tenho uma paz na minha consciéncia que nem imagina,
tenho uma paz muito grande (...)” E4

“(...)é muito bom cuidar...Cuidar de um pai até ao fim é muito bonito. E bonito para mim. Tenho orgulho e gosto do que fiz pelo meu pai. E
uma experiéncia que eu nuca julguei que ia ser assim. (...)"E8

“(...)A coisa mais bonita que me emociono, que fico contente, é ver aquela pessoa que trata da outra em casa. E muito importante isso que
nos fazemos. (...)’E2

“(...) Foi motivador nds vermos que o meu pai foi...tinha chegado a hora dele e partiu(...)"E6

4. Proporciona bem-estar

“(...) Proporcionei um bem-estar, a possibilidade de falecer na casa dela. (...)"E5
“(...) Sdo mais bem tratados em casa (...)"E8
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5. Dever moral

“(...) Tenho a sensagao de dever cumprido, onde o meu pai estiver ele sabe que foi tudo cumprido, os desejos dele (...)"E6
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6. SENTIMENTOS E EMOCOES DO CUIDADOR AO ENFRENTAR O PROCESSO DE MORRER NO DOMICILIO

CATEGORIAS

ENTREVISTADOS

1. Misto de sensacoes

“(...) era um misto de sensagées por um lado ainda bem porque ela estava a sofrer, por outro lado € sempre complicado porque vamos perder
uma pessoa que estava ali connosco(...)” E3

“(...)Fiquei sem saber o que fazer .(...)"E1

“(...)E assim a gente naquele momento parece que fica sei I4...parece que ndo nogdo realmente do que estd a viver, aquele acontecimento
parece que ndo é verdade...fica confusa com tudo, € um momento muito dificil e marca, marca para toda a vida. (...)"E4

“(...) Varias coisas ao mesmo tempo, na hora nem acreditava no que tinha acontecido (...)"E7

“(...)A morte do meu pai foi lenta mas bonita. Nenhuma morte é bonita, mas o meu pai era muito carinhoso, s6 queria miminhos (...)"E8

2. Sofrimento

“(...) a situagdo em que ela estava era uma situagdo penosa, estava em agonia, ndo sabiamos se teria dores ou nado, apesar de estar a fazer a
morfina, mas nos ultimos dias ndo conseguia comunicar (...)" E3

“(...) Arrasou-nos a todas, ainda hoje estamos as quatro (...)” E6

“(...) eu sofro agora, porque néo falo com ele, falo mas néo estou a vé-lo (...)’E8

“(...) A gente quando vé assim as pessoas também sofre com elas... quando tomei conta dela ndo pensei que ia sofrer eu (...)"E9

3. Angustia “(...) E assim as vezes penso assim 6 meu Deus, vi que ele estava a falecer e nem chamei o INEM, nem chamei nada, as vezes pergunto-me
assim, mas depois outra coisa me diz, chamar para qué, se eu sabia que ndo iam fazer mais nada...é aquela angustia. (...)” E4
“(...) Néo foi nada agradavel, ainda hoje se falar nisso...ainda esta muito presente. (...)"E7
“(...) era uma dor muito grande, forte, e quando o vi sair fora da porta da casa dele, isso ndo tem explicagdo, ai fiquei sem chio {(...)’E8
“(...) E uma dor muito grande...ela era boa para mim (...)"E9
“(...) Senti muito triste, muito triste, nem é bom pensar. Senti muito por ela, sinto-me triste por ela. (...)"E9
4. Perda “(...) Senti uma dor muito grande...um sentimento de perda.(...)” E5
“(...) Uma perda, sabia que ia perder o meu pai, € uma auséncia (...)"E8
5. Medo “(...) eu tinha sempre muito medo e receio que o meu pai me ganhasse feridas e eu como ja acompanhava varios utentes que ganhavam, eu

tinha pavor(...)” E4
“(...) Tinha medo de administrar mais e causar uma depress&o respiratoria...a parte técnica ninguém me diz (...)"E7
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7. EXPECTATIVAS DO CUIDADOR ACERCA DA INTERVENGAO DA EQUIPA DE SAUDE

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

ENTREVISTADOS

1. Sem expectativas

“(...) Nenhumas. Tudo bem que temos o Centro de Saude poderiamos ter ido falar e a equipa de enfermagem se calhar
ia la, mas seria por poucos minutos, ndo poderiam la estar a tempo inteiro, como € evidente, que era aquilo que a pessoa
necessitava (...)” E3

) Néao tinha porque nunca tive ajuda.(...)’E2

) Nao tinhamos...elas foram la e achavam que estava sempre bem e que néo valia a pena continuar (...)"E6

) nunca chegaram a la ir...a médica nunca foi 14, ela era fria na relagéo (...)’E7

) as vezes ligava para o centro de saude porque precisava de médico ou enfermagem e nunca tinham (...)"E8

2. Com expectativas

Maior disponibilidade da
equipa médica

) Achava que ia ter mais apoio...quando precisava de um médico tinha de pagar uma consulta particular(...)’E5

‘..
“...
‘..
‘..
1.
“...

) ela foi acompanhada pelas enfermeiras, era um boa companhia...acho que esteve bem acompanhada nesse
ponto...agora o médico, quando via-se que ela precisava, ia com ela ao hospital (...)"E9

Maior disponibilidade da
equipa de enfermagem

“(...) Mas sempre que precisei das enfermeiras elas foram, o meu pai com o sangramento que tinha as algalias entupiam
muito e a qualquer hora, ao sabado de tarde ela ia la sempre algalia-lo (fala duma enfermeira que vive proxima)(...)"E4.
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8. FATORES CAUSADORES DE SOFRIMENTO A FAMILIA

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS ENTREVISTADOS
1. Comunicacao dos | Discurso nao assertivo “(...) disse esta muito enfraquecido, e eu dizia que ndo gosto de ouvir a palavra enfraquecido porque me doi muito.(...)”
profissionais E2
Veicular informacao “(...) A revolta que eu senti muito grande foram os médicos, a coisa dos médicos...o seu pai vai para morrer por horas,
para que quer a sonda? Nao ha dignidade pelos doentes. Devia vir uma pessoa falar connosco explicar como as coisas
vdo decorrer. (...)’E8
Atitude de | (...) A minha tia foi maltratada na casa da minha avé e a minha avé também...a enfermeira e a motorista, mal
Insensibilidade encaradas, porque a minha avo tinha a fralda suja comegaram a barafustar (...)"E7
2. Recusa da morte “(...) Levou bastante tempo a convencer que foi o dltimo suspiro (...)"E2
“(...) Na hora nem acreditava que tinha acontecido (...)” E7
3. Medo “(...) Eu durante uma semana ndo queria falar com ninguém, tinha essas duvidas mas tinha receio, tinha medo de
questionar. Durante algumas noites acordava sobressaltada (...)’E7
4. Conviver com a dor do “(...) Acho que havia momentos em que ele com certeza ja precisava de fazer morfina, ele as vezes ficava muito agitado
outro (--.)’E4
“(...) dava cada pontapé...agarrou-me no avental se eu ndo tiro as maos até me esganava. A parte debaixo da cama até
saiu fora...isso foi quando ele devia ter muitas dores, estar muito desesperado (...)’E1
5. Sobrecarga “(...) As vezes estava cansada, mas cansada fisicamente, nunca pensei duas vezes se estava a fazer bem. Fazia coisas

que ndo sei...as vezes ficava esgotada, cansada mas feliz (...)’E5
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9. ESTRATEGIAS ADOPTADAS PELO CUIDADOR PARA APOIAR O PROCESSO DE MORRER

CATEGORIAS

ENTREVISTADOS

1. Estar Presente

“(...) eu estava ali sempre a beira dele, sempre, sempre, sempre...ele gostava de estar acompanhado (...)"E1
“(...) nunca estava desamparado. Era noite e dia alguém perto dele (...)’E6

“(...)eu disse que ndo saia de Ia...eu estou bem aqui, estou ao lado dela...gracas a Deus a minha avo teve os filhos todos com ela (...)’E7

2. Expressao Oral

“(...) era importante nds comunicarmos, eles nao comunicam mas estao a ouvir-nos (...)"E2

3. Toque Corporal

“(...) sentamo-nos numa cadeira ao pé dele e ele so dizia ndo, néo...depois ficou sempre sereno e morreu muito sereno... pegava-lhe na mao
(...)E4

“(...) Quando uma pessoa esta na cama mas sente o carinho, a mo, o toque da pessoa, isso ajuda muito. (...)"E5

4. Manifestacoes Afectivas

“(...) 0 meu pai era muito carinhoso, s6 queria miminhos...mesmo nos momentos que nédo falava, era o sorriso, 0s beijinhos...ndo queria que
viéssemos embora, tinhamos que o adormecer (...)"E8
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10. CUIDADOS PRESTADOS A PESSOA EM PROCESSO DE MORRER

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS ENTREVISTADOS

Alimentares “(...) A alimentagdo pela mangueira (gastrostomia) entupia. De inicio a gente ndo esta bem preparada...depois de
habituar ja fazia tudo direitinho (...)"E1
“(...) Ela ja estava com sonda. Eu tinha de Ihe meter comida pela sonda, leite, tudo. (...)’ E5
“(...) dar-lhe de comer por causa da sonda, tinha medo que se esganasse...entupisse o tubo (...)"E9

Terapéuticos “(...) dava medicagdo a horas...ele queria medicagdo a toda a hora e momento mas néo podia ser. Eu calibrava as horas
para dar medicagéo (...)’E1
“(...) ele ficou muito vermelho...eu limpei com soro bem limpinho e tinha placas das feridas e fiz a mesma coisa que as
enfermeiras fizera,, com o medo que abrisse no fim de semana (...)’E2
“(...) se fosse preciso nos aspiravamos...ndo sabiamos se teria dores ou ndo, apesar de estar a fazer morfina (...)"E3
“(...) Eu ia medindo a tens&o, eu picava o dedo que era diabético (...)"E4
“(...) Era preciso colocar o oxigénio as horas que o médico prescreveu (...)"E6
“(...) inclusive eu tinha morfina para lhe dar, para ver se aliviava...eu lembro-me de ter aspirado a morfina, eu pus a
ampola dentro da seringa e administrei uma unidade (...)"E7

Mobilizacao “(...) a noite preparamo-la, deitamo-la na cama como nos outros dias (...)’E2

“(...) fazia levante para a cadeirdo, mais para o sofa (...)’E4

“(...) depois eu sozinha tinha de a deitar, no inicio ela dava um jeito e conseguia a custo, depois era impossivel.
Acontecia as vezes que ela na cama articulada ia descendo e chegava a bater com os pés nas grades, mas eu sozinha
ndo consegui puxa-la para cima, tinha de ir & porta pedir ajuda a vizinha (...)’E5

Posicionamentos

“(...) eu para proteger coloquei aquelas botinhas e colocava o calcanhar livre com as almofadas...eram almofadas e mais
almofadas (..)’E2

“(...) posiciondvamos a pessoa, prestavamos todo o conforto necessario (...)"E3

“(...) prestava todos os cuidados, tinha que vira-lo, as vezes de noite ele ficava um pouco confuso (...)"E4

“(...) o meu tio mais novo é que me vinha ajudar a posicionar a minha avo, que de 2h30 em 2h30 posicionavamos
(...)E7
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Higiene

“(...) Tinha duas senhoras que vinham 2 vezes por semana lava-lo e eu via como elas faziam e eu fazia igual, ndo é
dificil, tinha tudo prontinho. Mudava a cama ao meu marido todos os dias (...)’E1

“(...) eu estava sempre com aquela higiene, aquele cuidado (...)"E2

“(...) dava-lhe banho e colocava sempre muito creme, massajava (...)"E4”

“(...) quando ela acamou tinha de a lavar, posicionar...mas depois comegaram a vir as senhoras do apoio(...)’E5

“(...) Um doente acamado, pedimos ajuda ao centro comunitario para nos ajudar a fazer higiene 2 x dia, porque claro era
uma pessoa sem mobilidade nenhuma (...)"E6

“(...) Dar banho e posicionar era dificil, era complicado porque tinha de esforcar-me muito, ao principio era complicado
depois fui-me habituando a essa vida. (...)"E9

Estética

“(...) Eu ainda desfiz a barba ao meu pai e vesti-o (...)"E4
“(...) fui eu que o lavei, desfiz a barba, vesti-o, calcei-o, fiz tudo (...)"E8
“(...) Fui eu que a preparei, que a vesti (...)’E9
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11. SUGESTOES DO CUIDADOR DA PESSOA EM PROCESSO DE MORRER, PARA MELHORAR AS INTERVENGOES NO DOMICILIO PELA EQUIPA DE SAUDE

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

ENTREVISTADOS

1. Existir uma equipa de
cuidados continuados

Apoio familiar

“(...) deveria haver uma equipa nos cuidados de salde primarios de cuidados continuados, que preparasse a familia,
apoiasse a familia (...)” E3

“(...)Se houvesse uma assisténcia atempo inteiro, talvez houvesse mais facilidade de ter os pais e familiares em casa,
isso ndo quer dizer que nos véem fazer nada mas temos aquele apoio e dava mais fortaleza...estavamos a ser
acompanhados por um profissional que ia dar muita ajuda (...)"E2

“(...) Falar com os familiares, ndo é abandonar (...)"E8

“(...) Era preciso mais apoio as pessoas que estdo a cuidar e ao doente que também estava a precisar muito (...)"E9

Disponibilidade de tempo

(-..) que pudesse dar apoio o maior tempo possivel, ou ajudar naquilo que fosse possivel(...) E3

“(...) Mais tempo para passarmos com a familia, porque ndo ha tempo nenhum. (...)’E7

“(...) Era preciso mais disponibilidade, quando ha pessoas idosas é sempre preciso mais apoio, uns mais que outros.
(...)’E9

Articulagdo com outras
instituicoes

(...)que fosse possivel, com meios com técnicos, articulando com outras instituicbes, e neste momento ndo ha

nada’...” seria importantissimo e uma mais-valia para os cuidados de saude”. (...) E3

2. Acompanhar a familia

no processo de luto

“(...) a apoiar a familia, a preparar a familia para o dia do falecimento, penso que as pessoas se assustam, tém medo
da morte e se assustam ter uma pessoa em casa a falecer(...)” E3

“(...) Acho que seria importante irem a casa ouvir as pessoas, acompanhar.(...)’E1

“(...)As pessoas sentem-se desamparadas...bastava s6 conversar com as pessoas que ja da outra forga. (...)"E9
“(...)Devia haver mais acompanhamento (...)"E2

“(...) Devia vir uma pessoa conversar connosco explicar como as coisas vdo decorrer...chegar ali e dizer que a morte
do seu pai vai ser assim, mais ou menos é€ isto, sabem que todos vivemos, que nascemos e que morremos, vao ter
este comportamento, ajudar a perceber o que vai acontecer (...)"E8

“(...) Acho que os familiares deviam ter uma conversa depois de tudo o que passaram...para aliviar, ajudava.(...)"E6

3. Capacitar a familia para
os cuidados instrumentais

“(...) Em familias onde n&o tém ninguém que saiba fazer isso é muito dificil, estou em crer que se ndo houver uma

equipa que ajude a resolver estas questoées (...)” E3
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“(...) Vocés sabem o que fazer, em casa nos néo (...)"E1
“(...) Faz muita falta orientagéo, dar os bons conselhos as pessoas, que as vezes ndo estdo bem informados, quem

toma conta a primeira vez é dificil, é preciso ajudar a perder medos (...)"E9

4. Disponibilidade da
equipa de saude

“(...) Era estar disponivel porque em vez de estar a chatear a colega vizinha, se tivesse uma enfermeira/médica que
pudesse ir no momento que precisava era bom(...)” E4

“(...) Um bocadinho mais de disponibilidade, nesta idade a pessoa precisa de um amparo maior.(...)" E5

“(...) Ter mais disponibilidade, que a gente ligasse e pudesse ter ajuda, para nos elucidar mais como a gente ha-de
actuar e como ndo. Uma equipa mais disponivel. (...)"E6

“(...) Necessaria outra disponibilidade, outra mentalidade...quem estiver disponivel tem de ser a 100%. (:..) "E7

“(...) E preciso estar ali, atento, quando uma pessoa precisar...ter uma pessoa que possa agarrar no telefone e virem,
precisavamos que &s vezes so vissem (...)’E8

“(...) Se alguma coisa fizer falta estarem sempre a par do que é preciso.(...)’E9

5. Dedicacao

“(...) Quando uma pessoa esta prestes a dar o ultimo suspiro precisa de mais carinho, amor, atengdo...mais
dedicacao do servigo para com a familia e o doente (...)"E5

“(...) Acho que ha pouca dedicagdo ao doente.(...)"E5

“(...) Ha muita pouca dedicagéo (...)"E6

“(...) Deviam ter outro tacto com as pessoas que ndo tém. Agora s6 se importam com 0s registos, com técnicas, com
numeros. Olha-se para as pessoas mas ndo se vé nada. (...)’E7

“(...) Os enfermeiros, médicos deviam ter carinho pelos doentes, outra postura... é preciso ter um bocadinho de
carinho e compreenséo (...)’E8

“(...) Dar mais forca a familia, a um doente que precisa...as vezes o que se encontra é pouco carinho, ha pessoas
mesmo 0s proprios médicos ds vezes tém pouco carinho com os doentes, mas eles precisam de muito carinho, ja
chega a infelicidade deles estar doentes. (...)"E9

6. Grupos de Apoio

“(...) Quem tiver idosos deviam ter um horario para juntar familiares, para todos conversarem sobre as doengas e
partilhares, e ter uma pessoa formada ou duas para ajudar. Ajudar uns aos outros. E bom partilhar, aprendemos.
(...)’E8

7. Promover a
Espiritualidade

“(...) dar-lhe um bocadinho de coragem, que temos depois desta vida uma vida para além e que Deus nos espera de
bragos abertos...alguém nos espera (...)’E5
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