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RESUMO

Este estudo tem como objecto investigar: Quais sdo e como se caracterizam as
experiéncias de cuidados paliativos por parte dos cuidadores e enfermeiros, tendo em
conta o conceito e a especificidade dos cuidados paliativos?

Desta forma a qualidade do processo de cuidar em cuidados paliativos é determinado
por uma série de condicdes e processos que reflectem a sua complexidade.

Surgiu, através da leitura de um estudo, em que o0 autor descreve o conceito dos
cuidados paliativos aplicado numa unidade de cuidados paliativos através de entrevistas com
8 pacientes, 9 familiares e 24 profissionais de duas unidades de cuidados paliativos. Segundo,
Cannaerts, Dierkx de Casterlé & Grypdonck (2004) os resultados mostraram que os cuidados
paliativos tem um conceito especifico do qual o foco central, é a vida e ndo a morte como
seria de esperar nesta fase da vida. A atencdo que anteriormente era focada ou voltada para a
doenga e tratamento, agora tem como foco, criar oportunidades para o paciente viver e
aproveitar a vida o quanto possivel (Cannaerts, N., Dierkx de Casterlé & Grypdonck, M.,
2004).

Neste estudo Tanto os cuidadores como os enfermeiros tem uma experiéncia positiva e
gratificante, tendo em conta este tipo de filosofia de cuidados. Quanto ao que se refere a
experiéncia num hospital geral sem cuidados paliativos estes referem serem completamente
diferentes. Referem ainda que os cuidados prestados numa unidade de cuidados paliativos sdo

mais personalizados e mais humanizados.

Conceitos — Chave: experiéncia; cuidados paliativos; especificidade dos cuidados

paliativos; cuidadores; enfermeiro; experiéncias de cuidados paliativos.






ABSTRACT

The aim of this study is: Know and characterize the experience of palliative care
by the careers and nurses, taking into account the specificity and the concept of
palliative care?

Thus the quality of the care in palliative care is determined by a number of conditions
and procedures that reflect its complexity.

Came through the reading of a study, in which the author describes the concept of
palliative care on a unit of palliative care through interviews with 8 patients, 9 families and 24
professionals from two units of palliative care. Second, Cannaerts, Dierkx of Casterlé &
Grypdonck (2004) the results showed that palliative care is a specific concept which the
central focus is not death, but life as one would expect at this stage of life. The attention that
was previously focused on disease and treatment, now has the focus on creating opportunities
for patients to live and enjoying life as possible (Cannaerts, N., Dierkx of Casterlé &
Grypdonck, M., 2004).

Both the caregivers and the nurses have a positive and rewarding experience, taking
into account this kind of philosophy of care. As regard to the experience in a general hospital
without palliative care they relate are completely different. The care unit of palliative care is

more personalized and more humanized.

Key-words: experience, palliative care, specificity of palliative care, caregivers, nurses,

experience of palliative care.
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INTRODUCAO

1. Objecto de estudo

Este estudo tem como objecto investigar: Quais sd0 e como se caracterizam as
experiéncias de cuidados paliativos por parte dos cuidadores e enfermeiros, tendo em conta o
conceito e a especificidade dos cuidados paliativos?

Desta forma a qualidade do processo de cuidar em cuidados paliativos é determinado
por uma série de condicdes e processos que reflectem a sua complexidade.

Surgiu, atraves da leitura de um estudo, em que o autor descreve o conceito dos
cuidados paliativos aplicado numa unidade de cuidados paliativos através de entrevistas com
8 pacientes, 9 familiares e 24 profissionais de duas unidades de cuidados paliativos. Segundo,
Cannaerts, Dierkx de Casterlé & Grypdonck (2004) os resultados mostraram que os cuidados
paliativos tem um conceito especifico do qual o foco central, é a vida e ndo a morte como
seria de esperar nesta fase da vida. A atencdo gque anteriormente era focada ou voltada para a
doenga e tratamento, agora tem como foco, criar oportunidades para o paciente viver e
aproveitar a vida o quanto possivel (Cannaerts, N., Dierkx de Casterlé & Grypdonck, M.,
2004).

Conceitos — Chave: experiéncia; cuidados paliativos; especificidade dos cuidados

paliativos; cuidadores; enfermeiro; experiéncias de cuidados paliativos.

A experiéncias, deriva do latim, experientia, que é o acto ou efeito de experimentar;
observacdo; experimentacdo; ensaio; prova; tentativa, pratica, por oposicdo a teoria;
habilidade e pericia adquiridas com exercicio de uma arte e oficio; conhecimento resultante de
vivéncias subjectivas; soma de conhecimentos (Dicionario Universal de lingua Portuguesa,
2003).

O significado de experiéncia, tomado como conceito central nas escolas de filosofia e
de psicologia (nomeadamente nas correntes Fenomenologica e humanistas), o termo designa o
que o sujeito percebe, sente, pensa, nas suas relagdes com o mundo que envolve e consigo

mesmo, e de uma maneira irredutivelmente subjectiva. Este sentido ¢ com frequéncia



precisado pelo recurso & expressdo «experiéncias vividas», ou ao termo proximo «vivido». A
experiéncia ndo se confunde necessariamente com os contetdos da introspec¢do nem com a
consciéncia explicita, e ndo é necessariamente exprimivel verbalmente. Ela remete geralmente
para o fluxo temporal dos acontecimentos e das impressoes que lhes estdo ligadas, mas pode
também po6r o acento final, num dado momento da vida do sujeito, do conjunto das suas
experiéncias passadas (acepg¢do que acrescenta um outro dos sentidos correntes do termo, que
se refere aos sentidos do saber e da sabedoria acumulados por um ser no decurso da sua
existéncia). Numa outra acepcdo corrente, retomada desta vez pelos filsofos empiristas (V.
empirismo), o termo designa o conjunto das informacg6es que 0 organismo recebe, através dos
sentidos, do universo que o rodeia. Segundo a tradicdo empirista qualquer conhecimento
deriva da experiéncia assim concebida, e os quadros formais é ordenacédo na realidade que nao
procedem de ideias inatas mas da experiéncia sensivel. (Doron, R. & Parot, F., 2001).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS), define cuidados paliativos, como uma
abordagem que tem como objectivo, melhorar a qualidade de vida do paciente e familiares
perante problemas relacionados a doengas terminais. Este tipo de cuidados é feito através da
prevencao e do alivio do sofrimento pelo diagndstico precoce da avaliacdo e tratamento da
dor e outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais (World Health Organization).

No ambito do Programa Nacional de Cuidados Paliativos sdo focados os principios e
os direitos que constituem universalmente a sua base e a sua especificidade (Aroso, Alcazar,
Carvalho, Canhota, Serrdo, Gongalves, Ramos, Neto, Oliveira, Almeida, Ramos, 2004).

A pratica dos cuidados assenta nos seguintes principios (Aroso, Alcazar, Carvalho,
Canhota, Serrdo, Gongalves, Ramos, Neto, Oliveira, Almeida, Ramos, 2004): (1) Afirma e
encara a morte como um processo natural; (2) Encara a doenga como causa de sofrimento a
minorar; (3) Considera que o doente vale por quem é e que vale até ao fim; (4) Reconhece e
aceita em cada doente os seus proprios valores e prioridades; (5) Considera que o sofrimento e
0 medo perante a morte sdo realidades humanas que podem ser médicas e humanamente
apoiadas; (6) Considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliacédo e de
crescimento pessoal; (7) Assenta na concepgéo central de que ndo se pode dispor da vida do
ser humano, pelo que ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutanésia, o suicidio
assistido e a futilidade diagnostica e terapéutica; (8) Aborda de forma integrada o sofrimento
fisico, psicoldgico, social e espiritual do doente; (9) E baseada no acompanhamento, na

humanidade, na compaix&o, na disponibilidade e no rigor cientifico; (10) Centra-se na procura



do bem — estar do doente, ajudando-o a viver tdo intensamente quanto possivel até ao fim;
(11) SO é prestada quando o doente e a familia a aceitam; (12) Respeita o direito do doente a
escolher o local onde deseja viver e ser acompanhado no fim da vida; (13) E baseada na
diferenciagéo e na interdisciplinaridade.

A prética dos cuidados paliativos respeita o direito do doente (Aroso, Alcazar,
Carvalho, Canhota, Serrdo, Gongalves, Ramos, Neto, Oliveira, Almeida, Ramos, 2004): (1) A
receber cuidados; (2) A autonomia, identidade e dignidade; (3) Ao apoio personalizado; (4)
Ao alivio do sofrimento; (5) A ser informado; (6) A recusar tratamentos.

Explorar a experiéncia de cuidados paliativos, € explorar a experiéncia vivida do
paciente; cuidador e pessoal técnico em volta do mesmo, sobre um determinado evento,
percebendo assim o seu mundo, ou seja a sua experiéncia em determinada situacdo. Tendo em
conta que para a psicologia da salde as pessoas pensdao sobre e falam sobre determinado
acontecimento (e.g. corpo, doenga...), e que este esta relacionado com 0s seus pensamentos.

A definicdo de familia segundo o Canadian Palliative Care Association (1998), diz
que: ... those closest to the patient in knowledge, care and affection. This includes the
biological family, the family of acquisition (related by marriage/contract), and the family of
choice and friends (not related biologically, by marriage/contract.(Australian Government:
National Health and Medical Research Council, 2006).

Baseando-se nesta defini¢do, familia pode incluir cuidadores como amigos, vizinhos e
equipa, esta descricdo estende-se a uma relagdo para além dos lacos bioldgicos ou de sangue.

Enfermagem é considerada a actividade de cuidar. Uma ciéncia cuja esséncia e
especificidade é o cuidado do ser humano, individualmente, na familia ou em comunidade de
modo integral e holistico, desenvolvendo de forma auténoma ou em equipa actividades de
promocao e protec¢do da saude e prevencdo e recuperacao de doencas.

A experiéncia de cuidados paliativos por parte dos cuidadores e dos enfermeiros em
alguns estudos pode desencadear 0 mais variado tipo de resultados.

Segundo Brockopp et al (1991) os resultados mostraram que, enfermeiras a trabalhar
em cuidados paliativos, que trabalham com a morte de uma forma mais continua que outras
enfermeiras que ndo pertencem aos cuidados paliativos, apresentam mais atitudes positivas
guanto a morte. Estas enfermeiras também apresentam menos medo quanto a sua propria

mortalidade e a mortalidade dos outros. Contudo este estudo ndo explica como estas



enfermeiras desenvolveram estas atitudes e sentimentos perante a morte (Brockpp, citado por
Jhonston, 1999).

No estudo de Nancy Cannaerts, Bernadette Dierkx de Casterlé & Mieke Grypdonck
(2004), os resultados mostraram que os cuidados paliativos tem um conceito especifico do
qual o foco central, é a vida e ndo a morte como seria de esperar nesta fase da vida. A atencéo
que anteriormente era focada ou voltada para a doenca e tratamento, agora tem como foco,
criar oportunidades para o paciente viver e aproveitar a vida o quanto possivel (Cannaerts,
Dierkxde Casterlé & Grypdonck, 2004).

2. Objectivos de estudo e questdes a investigar

Como objectivos, pretendemos com este estudo, conhecer as experiéncias de cuidados
paliativos por parte dos cuidadores e dos enfermeiros, tendo em conta o conceito e a
especificidade dos cuidados paliativos que visam realcar a vida, promovendo a qualidade de
vida, e saber quais as semelhancas e diferencas que existem entre as experiéncias dos
cuidadores e dos enfermeiros em cuidados paliativos.

Com este estudo pretendemos investigar:

1) Quais sdo e como se caracterizam as experiéncias de cuidados paliativos por parte

dos cuidadores?

2) Quais sdo e como se caracterizam as experiéncias de cuidados paliativos por parte
dos enfermeiros?

3) Que semelhancas e diferencgas existem nas experiéncias de cuidados paliativos?

4) Como é que cuidadores e enfermeiros descrevem os cuidados paliativos em
comparacdo com experiéncias vividas num Hospital geral sem cuidados
paliativos?

5) Como é que cuidadores e enfermeiros entendem o papel da familia nos cuidados
paliativos?

6) Como é que cuidadores e enfermeiros entendem o papel do enfermeiro em
cuidados paliativos?

7) O que é que cuidadores e enfermeiros pensam sobre o papel das necessidades

espirituais e religiosas nos cuidados paliativos?



8) O que é que cuidadores e enfermeiros pensam sobre o papel dos voluntarios nos
cuidados paliativos?
9) Como é que os enfermeiros e os cuidadores percepcionam os cuidados prestados

ao doente no alivio do sofrimento numa unidade de cuidados paliativos?

3. Importancia do estudo

Este estudo confere uma visao geral da experiéncia dos cuidados paliativos. Esta visdo
deve trazer ao de cima os principios e a especificidade que confere os cuidados paliativos
numa unidade de cuidados paliativos, ou seja, cuidado pela vida sendo um cuidado que é
eficaz e atende as necessidades dos doentes terminais e familiares.

Dar a entender o ponto de vista dos cuidadores e dos enfermeiros, relativamente as
experiéncias vivenciadas num hospital geral sem cuidados paliativos.

Perceber que tipo de experiéncia pode suscitar nos enfermeiros que trabalham numa
unidade de cuidados paliativos, e como esse trabalho vai de encontro ou ndo, com algumas
experiéncias dos cuidadores através da semelhancas e das diferencas entre os dois.

Verificar o papel dos voluntarios e sua importancia numa unidade de cuidados
paliativos.

Perceber a importancia do papel da religido e que repercusséo tem na experiéncia dos
cuidadores e enfermeiros, percebendo assim o seu ponto de vista quanto a este aspecto.

Este estudo traz uma visdo sobre as experiéncias dos enfermeiros e cuidadores de
forma a perceber o impacto que este tipo de filosofia de cuidados desencadeia nos proprios.

De acordo com um estudo, tem havido um grande aumento dos estudos que utilizam a
metodologia qualitativa para o estudo da experiéncia. Este aumento esta relacionado com o
facto de este proporcionar uma melhor aproximacao da experiéncia dos individuos (Borreani
et al., 2004).

4. LimitacOes

Poderd haver algum acontecimento que ocorreu em paralelo ha investigacdo, que
influenciou o resultado da investigacao.

O uso de um gravador pode inibir a pessoa.



Os individuos disponibilizados pela unidade puderam ser individuos com experiéncias
positivas em relacéo aos cuidados paliativos.

O facto de ter utilizado uma Unica entrevista podera ndo ser suficiente.

O facto de ser uma entrevista individual, poderd haver fuga de informacdo sobre as
perguntas que foram efectuar, sendo possivel a influéncia das respostas ja dadas pelas pessoas

que ja fizeram a entrevista.



FUNDAMENTACAO TEORICA

1. Cuidados paliativos

1.1 Abordagem paliativa

Os cuidados paliativos surgiram a partir da década de 60 na Inglaterra, com uma
enfermeira chamada Cicely Saunders, que nas suas observagdes tentou chamar a atencdo para
as necessidades de oferecer cuidados rigorosos, cientificos e de qualidade a um grupo cada
vez mais numerosos de pessoas que frequentemente, eram encarados como “doentes a quem
j4 ndo havia nada a fazer” ou seja os pacientes com doengas incuraveis, progressivas e
avancadas (Saunders, citado por Neto, Aitken, Paldron, 2004).

Os cuidados paliativos comecaram na Gra-Bertanha na década de sessenta, com o
objectivo de juntar vida aos dias e ndo dias a vida, que significa promover a qualidade de
vida, eliminando sofrimentos inlteis e, consequentemente, suavizar 0 processo de morte
(Pacheco, 2004).

A palavra hospices ja existe desde o século XIX para prestar cuidados aos
moribundos, s6 com Cicely Saunders é que estes vieram a desempenhar outra natureza de
cuidados, cuidados esses mais humanizados, acrescentando-lhe os cuidados medicos
(Pacheco, 2004).

O primeiro hospice dedicado Unica e exclusivamente a doentes terminais foi o Hospice
em Londres, o Saint Cristopher’s. Neste hospice os doentes passaram a ter cuidados médicos
e um acompanhamento mais adequado a morte (Pacheco, 2004).

Cicely Saunders considerava fundamental cuidar do doente como um todo uma vez
que o doente sofre como um todo, introduzindo assim pela primeira vez o conceito de dor
total. Esta dor total refere-se ndo s6 a dor fisica, mas também ao sofrimento psicoldgico e
espiritual que acompanha geralmente toda a dor do doente em fase terminal (Saunders, citado
por Pacheco, 2004).

Desta forma o Saint Cristopher’s Hospice tornou-se uma instituicdo modelo do cuidar
de doentes em fase terminal, tendo como pioneira Cicely Sauders nos cuidados paliativos e no
chamado Hospice Movement.

Contudo existe uma diferenca entre o hospice e hospital.



O hospice ndo é um hospital, € um lugar para doentes terminais, onde uma
equipa de médicos, enfermeiros, assistentes sociais, capeldes e voluntérios,
com uma mesma filosofia sobre a morte, tentam prestar os cuidados que 0s
doentes e os seus familiares precisam na fase terminal de doenca. Para eles, a
morte, ndo &€ uma derrota mas uma realidade da vida como o nascimento
(Molins, 1996, p. 30).

Em 1968 surgiu 0 movimento dos cuidados paliativos, como reaccdo a tendéncia da
desumanizacdo da medicina moderna, tendo como pioneiras mulheres como Cicely Saunders
em Inglaterra e, um pouco mais tarde, Elisabeth Kubler-Ross nos EUA.

Hoje em dia este tipo de filosofia de cuidados esta altamente difundida, embora o
acesso a pratico seja ainda bastante assimétrico em todo o mundo, mesmo a nivel europeu
(Neto, Aitken, Paldron, 2004).

Com o progresso cientifico, social e humano do século XX, condicionou-se um maior
aumento da longevidade, e com este a emergéncia de outros fendmenos, o das doencas
cronicas nao transmissiveis. Passando a morte a acontecer com frequéncia no final de uma
doenca cronica evolutiva.

A constante tentativa de busca pela cura desta sociedade levou a uma cultura de
“negagdao da morte”, de triunfalismo herdico sobre a mesma”, de “ilusdo de pleno controlo
sobre a doenga”, relegando para segundo plano as interven¢des na satde que, longe de
garantir a cura, garantissem e promovessem um final de vida digno (Neto, Aitken, Paldron,
2004). Desta forma a morte passou a ser encarada como “derrota” por muitos profissionais de
salde, ou seja, como falhanco encarado com alguma frustracdo. Isto deve-se em grande parte
a uma desumanizacao que o treino dos profissionais sofreu, dando menor enfoque as questdes
em torno da “ndo-cura” e maior enfoque nas questdes da cura.

Segundo a Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos, estes consistem, em cuidados
totais e activos prestados aos enfermos cuja doenca ja ndo responde ao tratamento curativo,
com o objectivo de obter a melhor qualidade de vida possivel até que a morte ocorra,
controlando a dor e os outros sintomas e integrando aspectos psicologicos, sociais e

espirituais nesses cuidados (Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos).



A Organizacdo Mundial de Saude (OMS), define cuidados paliativos, como uma
abordagem que tem como objectivo, melhorar a qualidade de vida do paciente e familiares
perante problemas relacionados a doencas terminais. Este tipo de cuidados € feito através da
prevencdo e do alivio do sofrimento pelo diagndstico precoce da avaliacdo e tratamento da
dor e outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais (World Health Organization).

De acordo com a WHO os cuidados tém como objectivo: (1) promover o alivio da dor
e outros sintomas promotores de angustia; (2) afirma a vida e considera a morte como um
processo natural; (3) ndo apressa a morte nem rejeita a morte; (4) integra oS aspectos
espirituais e psicologicos no cuidado do paciente; (5) oferece um sistema de suporte que ajude
0 paciente a viver activamente tanto quanto possivel até sua morte; (6) oferece um sistema de
apoio para ajudar a familia a cooperar com o paciente e o préprio luto; (7) utiliza uma
abordagem através de uma equipa, para atender as necessidades dos pacientes e das familias,
incluindo o aconselhamento no luto, quando indicado; (8) tal permitird melhor qualidade de
vida, e também pode influenciar positivamente o curso da doenca; (9) é aplicado no inicio do
curso da doenga, em conjunto com outras terapias que sdo destinadas a prolongar a vida,
como a quimioterapia ou radioterapia, incluindo a investigacdo necessaria para melhor
compreender e gerir complica¢es clinicas angustiantes.

Os cuidados paliativos procuram um alivio dos sintomas; o apoio psicologico,
espiritual e emocional; o apoio a familia; o apoio durante o luto e a interdisciplinaridade.

No ambito do Programa Nacional de Cuidados Paliativos sdo focados os principios e
os direitos que constituem universalmente a sua base e a sua especificidade (Despacho
Ministerial, 2004).

A prética dos cuidados assenta nos seguintes principios (Aroso, Alcazar, Carvalho,
Canhota, Serrdo, Gongalves, Ramos, Neto, Oliveira, Almeida, Ramos, 2004): (1) afirma e
encara a morte como um processo natural; (2) encara a doenga como causa de sofrimento a
minorar; (3) considera que o doente vale por quem é e que vale até ao fim; (4) reconhece e
aceita em cada doente os seus préprios valores e prioridades; (5) considera que o sofrimento e
0 medo perante a morte séo realidades humanas que podem ser médicas e humanamente
apoiadas; (6) considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliacéo e de
crescimento pessoal; (7) assenta na concepgédo central de que ndo se pode dispor da vida do
ser humano, pelo que ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutandsia, o suicidio

assistido e a futilidade diagnostica e terapéutica; (8) aborda de forma integrada o sofrimento
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fisico, psicolégico, social e espiritual do doente; (9) é baseada no acompanhamento, na
humanidade, na compaixao, na disponibilidade e no rigor cientifico; (10) centra-se na procura
do bem — estar do doente, ajudando-o a viver tdo intensamente quanto possivel até ao fim;
(11) s6 é prestada quando o doente e a familia a aceitam; (12) respeita o direito do doente
escolher o local onde deseja viver e ser acompanhado no fim da vida; (13) é baseada na
diferenciacéo e na interdisciplinaridade;

A Prética dos cuidados paliativos respeita o direito do doente (Aroso, Alcazar,
Carvalho, Canhota, Serrdo, Gongalves, Ramos, Neto, Oliveira, Almeida, Ramos, 2004): (1) a
receber cuidados; (2) a autonomia, identidade e dignidade; (3) ao apoio personalizado; (4) ao
alivio do sofrimento; (5) a ser informado; (6) a recusar tratamentos.

Com isto concluimos que os cuidados paliativos sdo cuidados preventivos: previnem
um grande sofrimento motivado por sintomas (dor, fadiga, dispneia), pelas multiplas perdas
(fisicas e psicoldgicas) associadas a doenca cronica e terminal, e reduzem o risco de lutos
patoldgicos. Devem assentar numa intervencao interdisciplinar em que pessoa doente e
familia sdo o centro gerador das decisdes de uma equipa que idealmente integra médicos,
enfermeiros, psicologos, assistentes sociais e outros profissionais (Associando Nacional de

Cuidados Paliativos).

1.2 Abordagem paliativa: quando, onde e quem

A interdisciplinaridade consiste, numa das caracteristicas basicas da dindmica de
organizacdo e funcionamento dos cuidados paliativos, de que o doente e a familia sdo partes
integrantes. Sendo assim o doente ndo é visto de um modo isolado, sendo que os familiares
assumam um papel activo na prestacdo de cuidados. A familia deve ser incorporada nos
cuidados prestados aos doentes e, por sua vez, ela propria objecto de cuidados (Associacdo
Nacional de Cuidados Paliativos).

Tendo em conta as necessidades e complexidade que as pessoas terminais apresentam,
torna-se de estrema importancia que os cuidados sejam prestados por uma equipa
multidisciplinar. Esta € constituida por uma equipa de profissionais (entre os quais medicos,
enfermeiros, psicologo, assistente social, nutricionista, assistente social e terapeuta
ocupacional) que trabalham em conjunto de forma coordenada, respeitando-se mutuamente e

compartilhando as suas experiéncias e saberes (Marques, citado por Pereira, 2007).
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Para melhor definir quando se deve-se implementar cuidados paliativos devemos
definir entdo o que € um doente em fase terminal, contudo qualquer definicdo pode ser
considerada ambigua, na medida em que esta ndo é precisa, por mais que a queiramos
precisar. Podemos entdo dizer que é um paciente cuja experiéncia clinica espera a morte
devido a uma experiéncia clinica de doenca, depois de um tratamento adequado, num relativo
curto espaco de tempo, mensuravel em dias, semanas, alguns meses em certos casos anos
(Jansen et al., Macedo & Malheiro, 1999).

Uma pessoa encontrasse em fase terminal quando esta preenche alguns dos principios
a seguir definidos: existéncia de uma doenca crdénica ou incuravel e de evolugdo progressiva;
ineficAcia comprovada dos tratamentos; esperanca de vida relativamente curta e perda de
esperanga de recuperacdo (Baron, 1996). Sendo assim, o0s tratamentos considerados
adequados nestas pessoas comegam sucessivamente a fracassar e o leque de opcles e
alternativas vai-se restringindo. A ideia de incurabilidade vem agora associar-se a
irreversibilidade e morte préxima. O prognostico de sobrevivéncia torna-se gradualmente
mais curto, a medida que a situacdo do doente evidéncia mau estado geral, debilidade e
dependéncia, assiste-se a um agravamento crescente de tal forma que a proximidade com a
morte se torna por demais evidente para a propria pessoa e para todos agqueles que convivem
de perto (Lamau, citado por Pacheco, 2004). Podemos entdo dizer que a expressao doente em
fase terminal é aplicada a todas as pessoas com uma doenca crénica e/ou incuravel e que se
encontra em fase irreversivel e de agravamento de sintomas, indicios de proximidade da
morte (Pacheco, 2004).

Cuidados paliativos sdo a resposta adequada dos cuidados de salde para um doente
que esta numa situacdo de doenca progressiva, irreversivel e ja numa fase terminal, sedo que,
0s tratamentos tornam-se inGteis e desnecessarios e devem dar lugar aos designados cuidados
paliativos (Pacheco, 2004). Neste sentido os cuidados paliativos poderdo ser instituidos em
fases mais precoces de evolucdo da doenca, ndo se dirigindo exclusivamente a fase terminal
de vida, sendo que a sua dimensao vai ampliando a medida que as necessidades dos doentes

evidenciam-se.

N&o sdo sO os doentes incuraveis e avancados que poderdo receber estes
cuidados. A existéncia de uma doenca grave e debilitante, ainda que curavel,

pode determinar elevadas necessidades de saude pelo sofrimento associado e
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dessa forma justificar a intervencdo de cuidados paliativos, aqui numa
perspectiva de suporte e ndo de fim de vida (Associacdo Nacional de Cuidados
Paliativos, 2006).

Os cuidados paliativos podem ser prestados em casa, num hospital num lar, tendo em
conta uma equipa especializada para pacientes em fase terminal. Num estado inicial € normal
que os doentes receberam cuidados paliativos em casa, com 0 apoio de equipas
especializadas.

O objectivo dos cuidados paliativos € melhorar a qualidade de vida do doente terminal,
enfrentando a morte, desde o cuidado integral do doente até ao apoio a familia, considerando
0 modelo biopsico-social como guia para abordagem terapéutica (Bayés, 2001, citado por
Puente, Furlong, Gutiérrez & Hernandez., 2005).

Cuidados activos completos, dados aos doentes cuja afec¢do ndo responde ao
tratamento curativo. A luta contra a dor e outros sintomas, e a tomada em
consideracao dos problemas psicoldgicos, sociais e espirituais sdo primordiais.
O objectivo principal dos cuidados paliativos € manter a qualidade de vida a
um nivel oOptimo, para os doentes e para a sua familia (World Health

Organization).

1.3 Considerac0es éticas

A ética dos cuidados paliativos rege-se pela mesma da medicina em geral. Os médicos
tém a dupla responsabilidade de preservar a vida aliviando o sofrimento do paciente. A
medida que a prevengdo da vida vai tornando-se impossivel, o alivio dos sintomas, do
sofrimento requer uma maior atencdo. Sendo assim, os cuidados paliativos assumem este
papel, de proporcionar um maior conforto e qualidade de vida, tendo em conta as capacidades
do doente terminal n&o apressando a morte (Twycross, 2003).

A Carta dos Direitos do Doente Terminal foi elaborada e aprovada em 1975 com o
objectivo de chamar a atencdo dos profissionais de saude para uma melhor forma de cuidar do

doente em fase terminal.
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O documento Principios Europeus de Etica Médica, aprovado em 6 de Janeiro de

1987 (artigo 12°), afirma alguns principios essenciais no auxilio ao doente moribundo.

A medicina implica em todas as circunstancias o respeito constante pela vida,
pela autonomia moral e pela livre escolha do doente. Contudo, 0 médico pode,
em caso de doenca incuravel e terminal, limitar-se a aliviar os sofrimentos
fisicos e morais do doente dando-lhe os tratamentos apropriados e mantendo
quanto possivel a qualidade de uma vida que se termina. E imperativo assistir
ao moribundo até ao fim e actuar de modo a permitir-lhe conservar a sua
dignidade (Pinto, 1990, p. 207).

A Carta dos Direitos das Pessoas Doentes, aprovada pela Organizacdo Mundial de
Salde em 18 de Junho de 1996, em Liubljana, na Eslovénia, faz referéncia ao doente em fase
terminal, referindo que: “Os doentes tém direito a receber cuidados paliativos humanizados e
a morrer com dignidade” (Serrdo, 1996, p. 29).

Este tipo de filosofia de cuidados rege-se por quatro principios cardinais, o respeito
pela autonomia do doente, fazer o bem, minimizar o mal, justica (uso criterioso dos recursos
disponiveis). Estes quatro principios cardinais devem ser aplicados no ambito do respeito pela
vida e da aceitacdo da inevitabilidade da morte. Na pratica podemos dizer que existe trés
dicotomias que devem ser aplicadas de forma equilibrada. Os beneficios potenciais do
tratamento devem ser ponderados relativamente aos riscos e maleficios potenciais; lutar para
preservar a vida, mas quando os tratamentos sdo fonte de maleficios e ultrapassam os
beneficios para os doentes, devem ser suspensos, tentando assim proporcionar um conforto na
morte. Por fim as necessidades individuais devem ser ponderadas relativamente as da
sociedade (Twycross, 2003). Os médicos nunca devem esquecer-se do facto da inevitavel
morte do ser humano, todos nés acabamos por morrer.

O médico ndo é legalmente nem eticamente obrigado a preservar a vida a todo o custo.
As prioridades modificam-se, a medida que o doente aproxima-se claramente da morte. O
médico ndo é obrigado a empregar um tratamento quando este a Unica coisa que vai fazer é
prolongar a morte (Gillon, citado por Twycross, 2003). O médico ndo tem o direito nem o

poder de prescrever uma morte prolongada. Por isso mesmo, 0 objectivo dos cuidados
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paliativo ndo € prolongar a vida, mas sim tornar os ultimos tempos que restam suportaveis e
significativos quanto possivel (Twycross, 2003).

Quanto a actuacdo médica, esta diverge um pouco tendo em conta as suas formacdes a
nivel ético, as diferentes percepcBes que estes tém sobre a morte, 0 morrer humano e 0s
valores éticos inerentes a pessoa humana. Certas actuacfes junto de doentes terminais sdo
consideradas por alguns, como imprescindiveis para a continuidade dos cuidados, legitimadas
pela eminente dignidade da pessoa humana; outros consideram actos flteis e mesmo em
algumas situacdes de caracter anti-ético, pois arrastam a vida para além daquilo que é o curso
natural da doenca; outros tomam ainda uma posicdo de desresponsabilizacdo profissional e
assumem um investimento terapéutico no doente com o intuito de evitar ha posteriori
consequéncias legais com os familiares, alegando negligéncia profissional (Macedo &
Malheiro, 1999).

Para isso os cuidados paliativos tém normas inerentes a sua pratica e pessoal
especializado e com formacéo especializada para a sua pratica.

Os cuidados paliativos e a sua filosofia de cuidados gera algum mal-estar e alguma
divergéncia nas opinides referentes a sua abordagem, ndo estariamos nds a falar de um dos
grandes tabus da nossa sociedade, a morte. Pois pensar sobre a morte do outro é pensar sobre
a nossa propria morte Ou seja, lidar com pacientes terminais, remete-nos a um assunto ainda
assustador. Ao longo dos tempos a formacdo dos profissionais de salde, preparo-0s
teoricamente para cuidar da vida ou de um ser humano em fase de recuperagdo, mas néo para
a morte (Dias da Silva, 2000). Isto deve-se ao facto da evolucdo da medicina na procura
constante de novos tratamento, mas também na formacao teérica e humana dos profissionais
na qual foi, frequentemente, menos exaustiva a nivel da ndo cura do que aquela consagrada as
doencas curaveis (Twycross, 2003; Pacheco, 2004; SFAP, 2000).

Quando referimo-nos ao respeito pela autonomia do doente em cuidados paliativos e
nos cuidados de satde em geral, referimo-nos ao direito que este tem na opcao do tratamento,
ou seja, muitas das vezes 0os médicos actuam como se 0s doentes tivessem a obrigacdo de
aceitar o tratamento que lhes é recomendado. Legalmente o doente ndo € obrigado a aceitar o
tratamento medico, mesmo que essa recusa possa por em risco a vida do proprio (Twycross,
2003) sendo assim, torna-se imprescindivel uma estratégia de accdo definida por toda a
equipa (médicos, enfermeiros, técnicos) tendo em conta a vontade do doente, envolvendo o

circulo pessoal e familiar (Santos, citado por Macedo & Malheiro, 1999).
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A ética da vida e da morte é Unica, o cuidado que damos ao nascer deve ser dado ao
morrer, pois nascer e morrer fazem parte de um mesmo fendmeno: a vida humana (Dias da
Silva, 2000).

2. Aspectos psicossociais dos cuidados paliativos

2.1 Qualidade de vida

Qualidade de vida é um termo ambiguo pela pluralidade de contextos em que é
utilizado e pela diversidade de sentidos que vai assumindo. Sendo assim podemos definir
qualidade de vida de varias formas, tais como: a satisfacdo de necessidades ou desejos de
ordem material, sendo a condicdo de existéncia do homem relativamente a sua vocacdo de
personalizacdo. No entanto, a qualidade de vida ndo deve ser encarda de uma forma comum e
centrada no que cada pessoa pensa adquirir para melhorar a sua qualidade de vida, ou seja
baseada em bens materiais, deve sim tentar abranger um maior nimero de pessoas ndo
esquecendo todos os valores psicologicos, morais e espirituais que lhe sdo proprios (Pacheco,
2004).

Qualidade de vida ndo depende s6 de factores externos mas também de factores
internos. Doentes vivendo em condic¢Oes bastante debilitantes consideram, apesar disso, ter
uma ‘“boa qualidade de vida” (Pacheco, 2004). Existe boa qualidade de vida quando as
aspiracdes de um individuo sdo atingidas e preenchidas pela sua situacdo actual. Existe ma
qualidade de vida quando h& grande divergéncia entre as aspiracfes e a situacdo actual.
Melhorar a qualidade de vida em cuidados paliativos significa diminuir o afastamento entre as
aspiracdes e aquilo que é possivel alcancar. Desta forma, os cuidados paliativos procuram
auxiliar os doentes a atingirem e obterem o seu potencial maximo, fisico, psicoldgico, social e
espiritual, por muito limitados que se tenham tornado em resultado da progressédo da doenca
(este periodo pode ser de semanas, meses ou algumas vezes anos) (Twycross, 2003; Torrado
& Bouza, 2004).

Segundo Cella e Bonomi para haver qualidade de vida tem que haver bem-estar fisico,
emocional e social (Cella & Bonomi, citado por Rezende, Derchain, Botega e Vital, 2005).

Entdo podemos dizer que, se o doente ndo tiver dor, se ndo lhe impuserem sofrimento,

se estiver rodeado por aqueles de quem gosta, se sentir 0 apoio de todos 0s que o0 rodeiam e
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sentir que ndo se tornou um peso para 0s outros, entdo talvez possamos dizer como M.
Renaud “‘sentiu-se bem com ele proprio, sentiu-se bem na sua relagcdo com 0s outros, esta em
plena qualidade de vida” (Renaud, 1994).

2.2 Comunicacdo

A Doenca avancada e incuravel levanta algumas questBes importantes para 0s
profissionais de salde, na procura de uma melhor forma de comunicar com o0s pacientes e 0s
seus cuidadores.

Entre metade a dois tercos dos cuidadores relatam ter recebido toda a informacéo
desejada sobre a doenca do paciente (Ramirez, Addington-Hall & Richards, 1998). Ser bem
informado para um cuidador, parece acalmar a ansiedade provocada pela incerteza
desnecessaria e minimizar o aparecimento de alguns receios irrealistas. De acordo com alguns
estudos a ansiedade pode ser desencadeada perante uma comunicacdo ineficaz (Rezende,
Derchain, Botega & Vital, 2005). A informacgéo adequada sobre a doenca permite aos doentes
e cuidadores a tomada de decisBes sobre os cuidados médicos, bem como no ambito pessoal e
em relacdo a questdes sociais (Ramirez, Addington-Hall & Richards, 1998).

Deixou de ser considerada uma boa préatica informar apenas os parentes sobre a
doenca do paciente e da sua gestdo e progndstico, porém em circunstancias excepcionais
como o caso do paciente indicar claramente aos profissionais de salde, que nao quer discutir a
sua doenca ou quando os paciente ndo esta em condicdes de entender a informacéo necessaria
(Ramirez, Addington-Hall & Richards, 1998).

No acto da comunicagdo com os familiares, estes por vezes, tentam esconder ou
proteger o paciente, este tipo de atitude deve ser desencorajada. O informar Unica e
exclusivamente os parentes pode levar a desconfianga por parte do paciente, e prejudicar a
comunicacdo, deixando assim de parte o apoio mutuo que € tdo necessario nesta fase (Neto,
Aitken, Paldron., 2004). Alguns pacientes podem optar por consultar o médico sozinhos, mas
uma consulta conjunta com o paciente e o parente, pode evitar que haja uma das partes a saber
primeiro (Ramirez, Addington-Hall & Richards, 1998), no entanto o0 médico deve procurar
oportunidades para ver a familia e o doente separadamente (Twycross, 2003).

Um défice na comunicacdo entre o médico e os familiares pode desencadear a

chamada conspiracdo do siléncio. Muitas das vezes os familiares pedem ao médico para néo
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contar ao doente sobre 0 seu estado. Esta reaccdo é normal e € uma reaccdo de choque inicial
a situacdo, que resulta do medo instintivo dos familiares relacionados com a morte, associado
ao desejo de proteger o ente querido de sofrimento. Contudo esta situa¢do ndo deve ser usada
como desculpa para ndo dizer ao doente, pois este deve sempre saber sobre a sua situagao
(Ramirez, Addington-Hall & Richards, 1998). Tendo em conta a ética da confidencialidade
médica o doente deve ser sempre 0 1° a saber (Pinto, 1990; Serrdo, 1996; Torrado & Bouza,
2004). O doente tem o direito em escolher se quer que a familia saiba ou ndo, s6 em algumas
excepcBes é que o contrario acontece. Excepgdo essa, em que o doente ndo possui a
capacidade para compreender o seu estado. Sendo assim, tentamos entdo passar desta reaccdo
a uma reaccao de maior abertura e confianca proporcionando assim um apoio mutuo entre o
doente e a familia (Twycross, 2003).

O pensar numa possivel perda e na inevitavel finitude e é-nos tdo desconfortavel que
fazemos tudo para evitar este tipo de pensamento. A ideia de finitude é, por si sO e para
muitos, sinénimo de sofrimento. Quando nos confrontamos com a possivel morte de um
familiar ou de alguém que nos é préximo, tentamos por vezes nega-la até ao fim, deixando
assim, que eles partam sem partilhar a sua dor, a sua revolta, a sua aceitacdo e a sua
libertacdo. Na tentativa de por vezes pouparmos o sofrimento aos nossos entes queridos,
podemos desencadear a chamada conspiracdo do siléncio, que o isola cada vez mais. Quando
estes partem e a possibilidade de dizermos certas palavras que quiséssemos dizer e que eles
quisessem ouvir, ja ndo existe, ficamos com as saudades agravadas pela frustracdo de néo
termos sabido o que fazer, e a divida quanto as nossas opces nesse mesmo momento. Estes
momentos embora dolorosos, sdo importantes e preciosos, tanto para os que ficam como para
0s que partem para isso este tipo de filosofia de cuidados tenta dinamizar e intervir ndo sé
com o doente mas também com a familia (Neto, Aitken & Paldron. 2004).

Sendo assim, uma boa comunicacdo em cuidados paliativos, € uma comunicagdo que
consiga reduzir a incerteza, melhorar os relacionamentos e indicar ao doente e a sua familia
uma direccdo. E muito importante que os profissionais e familiares consigam verbalizar o seu
apoio. Uma das mensagens que o doente pretende ouvir num momento de incerteza é: "
Independentemente do que venha a acontecer-lhe, nds ndo o abandonaremos”, “Pode estar a
morrer mas continua a ser importante para nés” ou “um de nos estara sempre disponivel”.

Muitas das mensagens também podem ser transmitidas de forma ndo verbal, tal como, a
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expressao facial, o contacto olhos nos olhos, a postura, sentado ou de pé, o tom e a vivacidade
da voz e o toque (Twycross, 2003, p. 38).

A estratégia fundamental na comunicagdo com o doente e a familia é a escuta
empaética e activa, o profissional deve escutar sem julgar, ter em atencéo o tipo de linguagem
e validar as reaccGes emocionais que possam surgir. A comunicacdo empatica vai permitir
entender o que o0 outro esta a sentir sem que o profissional tenha que vive-la, ou seja, abre
uma porta para a deteccdo das questdes que estdo na base do sofrimento existencial (Neto,
Aitken & Paldron, 2004).

2.3 Apoio a familia

A familia deve ser incorporada nos cuidados paliativos prestados ao doente, e ela
prépria, objecto de cuidados, quer durante a doenca do familiar, quer durante o luto (Aroso,
Alcazar, Carvalho, Canhota, Serrdo, Goncalves, Ramos, Neto, Oliveira, Almeida, Ramos,
2004), 2004; Neto, Aitken & Paldron, 2004). O apoio a familia faz parte dos cuidados
paliativos. O nivel da satisfacdo familiar tem grande importdncia pois este aumenta a
possibilidade do doente estar também satisfeito desta forma, € muito importante que a familia
seja integrada nus cuidados ao doente (Torrado & Bouza, 2004). A comunicacdo ente o
médico e a familia é o veiculo para este bom nivel de satisfacdo e deve ser mantida
(Twycross, 2003).

A familia de um doente terminal também sofre com impacto da fase avancada de uma
doenca incuravel, para podermos ajudar o doente, temos que ajudar a familia, para isso, deve
ser prestado apoio adequado por parte dos profissionais de satde. E de estrema importancia
planear o apoio, para isso o profissional tera que identificar o cuidador principal,
independentemente dos lacos sanguineo, fazendo assim uma correcta avaliacdo das
necessidades dos cuidadores. As primeiras necessidades passam habitualmente por,
informacao honesta, realista e adaptada sobre a doenca e as terapéuticas, e sobre 0s recursos
de apoio; respeito pelas suas crencas, valores culturais e espirituais, e atitudes; disponibilidade
e apoio emocional por parte da equipa; participar nos cuidados, com possibilidade de estar
com o doente, em ambiente de intimidade e privacidade; expressar sentimentos, reparar

relacdes se for o caso; certificar-se que séo prestados todos os cuidados devidos (Neto, 2003).
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A conferéncia familiar corresponde a um tipo de intervencdo, em que consiste numa
reunido com plano previamente acordados entre os profissionais presentes, em que para além
da partilha da informacdo e de sentimentos, se pretende ajudar a mudar alguns padrdes de
interaccao familiar (Neto, 2003).

No que diz respeito aos cuidados paliativos esta pode ser usada para, clarificacdo dos
objectivos dos cuidados prestados: interpretar novos sintomas e dados clinicos, explorar
opcoes terapéuticas, apoiar na tomada de decisdes relativas a dilemas (nutricdo, hidratacdo
internamento, ressuscitacdo, etc.), explorar expectativas e esperancas; reforcas a resolucéao
problemas: detectar necessidades, ndo satisfeitas (no doente e nos cuidadores), ensinar
estratégias de manejo dos sintomas e outras, discutir assuntos de interesse especifico dos
familiares, explorar dificuldades na comunicacédo; prestar apoio e aconselhamento: validar e
prever o espectro de reac¢des emocionais, validar o esforco e trabalho da familia, convidar a
expressao das preocupacdes, medos e sentimentos ambivalentes, ajudar a resolucdo dos

problemas por etapas e mobilizando os recursos familiares (Neto, 2003).

2.4 Necessidades religiosas/ necessidades espirituais

E muito frequente na fase terminal o surgimento de ddvidas e interrogacoes
relacionadas com o sentido da vida, o sentido da dor, o sentido da morte entre outras
interrogacdes, tendo o doente necessidade de falar com alguém ligado a determinada religido
(Padre, Rabino, etc.) (Twycross, 2003; Pacheco, 2004; Pereira, 2007).

Ao ver o seu fim, o doente terminal, tenta muitas vezes encontrar um sentido para o
passado, no sofrimento do presente e na vida que Ihe resta. Isto implica um trabalho interior,
pessoal e intimo.

Pode parecer que o sofrimento s6 acarreta aspectos negativos de destruicdo. No
entanto, na vivéncia desta experiéncia parece haver grande motivacdo para se procurar
significados, motivacdes para estar com 0s outros € a abertura a nossa dimenséo espiritual e
existencial (Salazar, citado por Pereira, 2007, p. 21). Uma procura constante nesta fase de
respostas.

Desta forma as necessidades espirituais sdo incorporadas nos cuidados ao doente

terminal de forma a colmatar uma necessidade deste e da familia, que muitas vezes pedem o
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apoio dos representantes da fé. Este apoio ajuda na maioria das vezes aos doentes e familiares
a encontrarem forca para enfrentar a morte (Pacheco, 2004).

Segundo Kallenberg (2000), McClain, Rosenfeld e Breitbart (2003), a espiritualidade
aparece como uma forma comum de afrontamento na fase terminal da vida (Kallenberg,
McClain, Rosenfeld & Breitbart, citado por Puente, Furlong, Gutiérrez & Hernandez, 2005).
Para Burton (1998), Mytko & Knight (1999) a espiritualidade desencadeia um sentido de
bem-estar geral e aumenta o pensamento positivo (Burton, Mytko & Kbnight, citado por
Puente, Furlong, Gutiérrez & Hernandez, 2005).

2.5 Luto

Quando pensamos em luto pensamos num ritual ou rito.

O rito € um gesto simbolico comum a um grupo ou a uma sociedade cuja reproducédo
permite ultrapassar a violéncia da realidade que suscita. A reproducdo de gestos numa
sequéncia bem ordenada constitui um ritual. O rito é universal, ou seja, o seu significado é
perceptivel para todos os membros do grupo. Face a morte, falamos de rito e de ritual
funerarios (SFAP, 2000). Para o SFAP o rito simboliza a passagem da vida a morte e exprime
a separacdo entre o que morreu e 0 mundo dos vivos (p.46). Uma sociedade ndo pode viver
sem ritos, todas as culturas sdo constituidas de ritos que as distinguem e identificam umas das
outras. Em todas elas distingue-se ritos referentes a morte e ao morrer. No entanto existem
ritos mais especificos referentes a cada familia, que dizem respeito a vida familiar, estes
rituais sdo essenciais para exprimirem a sua alegria, tristeza e dor. Segundo o SFAP (2000), o
rito perante a morte tem a fungédo de dar segurancga aos vivos, pois este permite temporalizar a
angustia que ela gera. O rito faz-nos passar da realidade para o simbolico, ajuda a superar a
violéncia do acontecimento, simbolizando a esperanca e o desejo de sobreviver (SFAP, 2000).

O luto é o processo através do qual as pessoas assimilam a realidade da sua perda e
encontram uma forma de viverem sem a presenca fisica da pessoa falecida. Para O’ Toole “O
luto ndo € apenas emocional, ¢ também uma experiéncia fisica, intelectual, social e espiritual”
(O’Toole, citado por Pereira & Lopes, 2006, p. 87).

Para muitas pessoas o luto € a maior crise que terdo de enfrentar na vida, porém o luto
é transitorio. Quando um pessoa faz o seu luto, ela adapta-se ao significado que essa perda

tem na sua vida (Pereira & Lopes, 2006).
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O tipo de resposta do individuo ao luto vai depender do seu processo de luto, que pode
ser imediato ou deferido, breve ou por um periodo de tempo que mais parece ndo ter fim,
profundo ou ligeiro. A maioria das pessoas faz o luto com o auxilio da familia e amigos, e
uma minoria sofre de incapacidades fisicas e mentais prolongadas. O luto esta associado a
riscos de saude. Riscos de saude que predispde as pessoas a doenca fisicas e mentais;
precipita a doenca e a morte; exacerba doencas preexistentes; conduz a, ou exacerba,
comportamentos de risco como o tabagismo, o alcoolismo ou o abuso de drogas; tem por
consequéncia um aumento do consumo de servigos de salde e pode conduzir & depressao
(Twycross, 2003).

A participacdo dos familiares nos cuidados ao doente vai permitir, futuramente, uma
maior adaptacdo ao processo de luto perante a morte do familiar, ja que esta vai sentir que
tudo foi feito e se fez pelo seu familiar (Pereira & Lopes, 2006). Esta fase também € chamada
por outros autores por pré-luto.

E muito dificil ou quase impossivel aceitar a fase final, a morte iminente, ha que
aproveitar os poucos momentos e ajudar, quer o paciente quer os familiares, a expressarem 0s
seus sentimentos. E de estrema importancia o sentir-se apoiado, por isso € necessario um
trabalho terapéutico multidisciplinar e de adaptacdo as necessidade imediatas (Pereira &
Lopes, 2006).

Embora o luto seja universal, o luto é experimentado de diferentes formas tendo em
conta a cultura em que o individuo esta inserido (Parker, et al; citado por Twycross, 2003).
Em algumas sociedades a exteriorizacdo dos sentimentos pode ser associada a fraqueza,
fazendo com que as pessoas enlutadas sintam o peso dessa mesma cultura, ou seja, a pressao
social pode ser para algumas pessoas uma fonte inibit6ria na expressédo livre desses mesmos
sentimentos, devendo o luto ser mantido em privado (Walter; citado por Twycross, 2003).
Noutras sociedades, este &, vivido intensamente, choram a pessoa que morre, vestem-se de
negro durante algum tempo como sinal da sua dor, fecham as casas, recordam aquele que
perderam e recebem a visita de luto de muitos amigos (Pacheco, 2004).

Os enfermeiros também precisam de ritos para ndo deixarem-se submergir pelo
confronto frequente com a morte dos doentes. Muitos dos gestos na pratica de cuidar podem
ser vistos como rituais para melhor encarar a morte: segurar a mdo do doente que esta
morrendo, fazer a higiene do corpo... Muitas das vezes a institui¢do hospitalar ndo facilita o

trabalho de luto da equipa de cuidados (SFAP, 2000). Quando uma morte ocorre no servico é
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necessario cuidar do defunto, acolher a familia, cuidar de procedimentos administrativos e ter
em atencdo determinadas obrigacGes legais de forma a dar continuidade ao servico. Num
servigo de cuidados de longa duragdo, os enfermeiros sentiram a necessidade de expressar o
sentido da relagdo com o doente, criando assim, um ritual especifico perante a morte (colocar
uma flor sobre o corpo do defunto; colocar um objecto familiar ou por uma foto na sala de
jantar para mostrar aos outros que o doente morreu). Segundo estes, este € um rito que ajuda a
equipa e os familiares a fazerem o luto (SFAP, 2000).

Quando chega a hora da morte, € muito importante que o profissional de saude
transmita essa informacdo a familia, com empatia e respeito, deve ser proporcionado ao
familiar um local calmo e confortavel, de forma a este poder expressar 0 seu pesar e ordenar
0s seus pensamentos. E muito importante que o profissional esteja presente para prestar
alguns esclarecimentos de algumas perguntas que puderam surgir (Pereira & Lopes, 2006).

2.6 Voluntarios

Em muitos paises existe uma longa tradicdo de voluntérios, durante algumas horas por
semana sem remuneracdo em uma instituicdo de caridade a sua escolha. Para algumas pessoas
um trabalho ndo remunerado é visto como uma exploragédo ou o trabalho do voluntério é visto
como, o ocupar o lugar de uma pessoa que poderia estar a receber, ou seja, € visto como um
economizar por parte da instituicdo. Um voluntério pode contribuir imenso numa unidade de
cuidados paliativos. E de estrema importancia que as pessoas percebam que ndo é uma
obrigacdo juridica. Em qualquer pais desenvolvido as instituicGes estdo sujeitas a uma série de
leis aplicaveis. Os voluntarios ndo estdo sujeitos a essas mesmas leis, contudo estdo sujeitos a
alguns principios subjacentes a essas leis (boa pratica e condi¢cBes de trabalho, justica,
igualdade de oportunidades, sem descriminacgéo, etc.) (Internacional Association for Hospice
& Palliative Care).

Um voluntario em cuidados paliativos pode ser qualquer homem ou mulher. A sua
funcéo é assegurar em equipa, seja de dia ou de noite, uma presenca quotidiana junto dos
doentes, para que estes possam viver o mais humanamente possivel a Ultima etapa da vida
(Abiven, 1997). Este voluntario deve ser recrutado, receber treino, supervisionado, e apoiado

(Internacional Association for Hospice & Palliative Care).
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Um voluntario € uma parte integrante da equipa multidisciplinar numa unidade de
cuidados paliativos. Todos os membros da equipa beneficiam do trabalho do voluntéario, e este
com o trabalho dos outros membros da equipa. Deve de haver respeito matuo e partilha de
objectivos (Ajemain & Mount, 1980).

Maurice Abiven (1997) refere no seu livro que apds os voluntarios terem sido
dispensados perante uma greve dos enfermeiros uma das doentes referiu: “Voluntarios, como
sentimos a vossa falta! No fundo, sdo o elo de ligagdo entre os prestadores de cuidados e nés”
(p. 172). No livro de Christiane Jomain — Morrer na ternura, refere que um dos sentimentos
ao qual os doentes em fim de vida ddo importancia é a ternura (Jomain, citado por Abiven,
1997). Desta forma percebemos a importancia dos voluntarios para os doentes e para o
funcionamento da prépria unidade de cuidados paliativos.

Desta forma verificamos que existem inimeras vantagens em ter voluntarios a
trabalhar numa unidade pois estes reduzem as despesas da unidade e ndo ocupam nenhum
lugar do pessoal assalariado; ajudam a criar uma atmosfera caseira; como ndo sdo
profissionais propriamente dito, ndo assustam tanto os doentes e os familiares, criando-se
assim um clima de confianga, paz e tranquilidade (Internacional Association for Hospice &
Palliative Care).

Sendo assim podemos dizer que os voluntarios sdo aqueles que acompanham o0s
doentes terminais e suas familias; o seu campo de accdo nao tem limites prévios e fixos. O
voluntario deve reconhecer que a pessoa que se encaminha para a morte deve ser encarada
como viva e para tal deve ter em atencdo a qualquer gesto; qualquer sinal; qualquer palavra;
qualquer apoio que possa ajudar a viver o seu sofrimento, seja este fisico ou moral, com
dignidade. E de estrema importancia uma capacidade de escuta, tempo, respeito pelo ritmo do
outro. Desta forma, o voluntério deve ser capaz de ajudar em algumas tarefas do dia-a-dia,
muito importantes para o doente, tais como, dar o brago e ajudar o doente a ir muito devagar
até a sala, ajudar uma mulher a pentear-se, a cuidar das unhas, maquilhar-se, ajudar quando a
angustia é demasiado invasiva, quando as Ultimas preocupacdes sdo demasiado pesadas, ousar
limpar as lagrimas, refrescar a boca seca. Todos estes gestos sdo gestos que podem garantir
uma certa intimidade, e grande proximidade, que podem proporcionar um alivio. A mais
pequena coisa pode significar uma presenca atenta e ser ocasido para uma confidéncia,

contudo o sopro da respiracdo e o siléncio também se escuta atentamente (Abiven, 1997).
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Um ambiente familiar na unidade cuidados paliativos pode ajudar o doente e a familia.
O voluntario tem um papel muito importante em acolher a familia de uma forma amigavel e
calorosa.

Muitas vezes o voluntario € o Unico que consegue convencer o familiar a sai por
alguns minutos para apanhar ar ou mesmo ir a casa descansar um pouco. Os familiares
sentem-se confortaveis porque sabem que o voluntario estard 1a e o seu ente querido nédo
partird s6 (Abiven, 1997). O objectivo de ter voluntarios numa unidade de cuidados paliativos
é 0 acompanhamento dos doentes e das suas familias, no seio de uma equipa, em colaboracéo
com os prestadores de cuidados.

A maior parte dos voluntarios ja estd sensibilizado para o trabalho de
acompanhamento dos doentes em fase terminal por ja ter tido a experiéncia com algum
familiar. Muitas vezes esta experiéncia é tao positiva, que é o motivo pelo qual estes decidem
ser voluntarios. Contudo alguns voluntarios vém a encontrar no apoio a doentes terminais
uma forma de encontrar respostas as suas proprias interrogacoes (Abiven, 1997).

Em algumas unidades de cuidados paliativos a seleccdo de voluntarios passa por um
entrevista com uma psicologa e outra com a coordenadora da equipa. Nos dias seguintes estes
voluntarios frequentaram uma formacdo organizada sob a responsabilidade da associacédo de
cuidados paliativos (Abiven, 1997).

Maurice Abiven (1997) considera no seu livro que a inser¢do de voluntarios nos
cuidados paliativos foi uma mais-valia para unidade de cuidados paliativos. Tanto os
familiares como os doentes fazem questdo de mencionar a importancia destes nas suas vidas.
Os voluntarios prestam um tipo de trabalho que ndo tem nada a ver com 0s médicos nem 0s
prestadores de cuidados permitindo assim um tipo de relacdo completamente diferente e
intensa. Para os familiares, estes representam uma “lufada de ar fresco” um “novo olhar”,
“como se fosse uma janela que se entreabria para o exterior” (p. 177).

Também para os voluntérios o trabalho em cuidados paliativos pode ser desgastante,
estes estdo em contacto directo com o doente e a familia, assistindo ao sofrimento e a
angustia, dor e tristeza familiar. Os voluntarios ttm o mesmo direito ao nivel do apoio, do que
o resto do pessoal de saude, remunerado. Tal como eles, tém necessitar de algum tempo fora,
de forma, a poder chorar e ventilar os seus sentimentos (Internacional Association for Hospice
& Palliative Care).
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2.7 O homem perante a morte

Ao longo da histéria a morte foi considerada como um fenémeno natural, fazendo
parte da vida, sendo apenas mais um elemento do quotidiano. H4 muito tempo atras as
pessoas morriam em casa, desta forma o doente fazia do acto do morrer, o “comemorar” da
sua existéncia. Sendo assim, tornava-se facil viver a propria vida até o ultimo momento com

dignidade e sentido, rodeado dos seus.

A boa morte era aquela que permitia aquele que ia morrer despedir-se dos entes
queridos, arrumar os assuntos pendentes e, depois de se preparar, aguardar que
finalmente chegasse. A familia teria o papel de ajudar a morrer, ndo por
medidas antecipatdrias, mas pelo acompanhamento, pelo cuidado para com o
moribundo. A morte repentina era sempre uma ma morte, porque aquele que
morria ainda ndo esteva preparado (Cadernos de Bioética, 2003, citado por
Pacheco, 58).

Actualmente a morte deixou de ser encarada com naturalidade sendo encarada como
um fendmeno contrario a vida, exactamente ao contrario da forma como era encarada no
passado. Um dos factores que contribuiu para esta alteracdo foi os avancos cientificos e
tecnoldgicos no ambito das ciéncias biomédicas que vieram a possibilitar a resolucdo de
muitas situacdes de doenca. No entanto, a morte passou a ser sentida como um dos problemas
gue o homem ainda ndo foi capaz de resolver, sendo encarada como um fracasso por parte da
medicina. Sendo assim, a morte é afastada, repudiada, institucionalizada, e até quase
esquecida. Hoje em dia a morte acontece maioritariamente no hospital. A morte passa a ser
encarada como fracasso por parte dos médicos, sendo algo que acontece quando a medicina ja
ndo consegue dar resposta as necessidades de tratamento e cura do doente.

A morte esta presente nos nossos dias acontecendo em todos 0s espagos sejam estes
hospitais ou através das noticias, da radio ou da televisdo. Falar de morte é falar de um
fendmeno muito complexo. A morte esta sempre presente ao longo da nossa vida, mas parece
estar ausente enquanto vivemos, ou seja, por vezes esta é-nos proxima e por outro lado é-nos
distante (Pacheco, 2004).
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A esperanca de vida tem aumentado significativamente nas ultimas décadas. Ao longo
da historia procurou-se desenvolver varios esforcos no sentido de aumentar a esperanca de
vida. Com esta atitude a morte passou para segundo plano, sendo esta encarada como fracasso
por parte dos técnicos de salde.

As novas descobertas cientificas e tecnoldgicas trouxeram ao de cima uma esperanca
de melhores condicdes de salde, mas por outro lado podem conduzir a uma manipulagéo e
experimentacdo exagerada da pessoa. Ou seja, 0 progresso focalizado Unica e exclusivamente
na cura esquecesse do doente terminal, tentando prolongar a vida sem qualidade de vida e pior
ainda, um processo de morrer que sO pode trazer acréscimo de sofrimento para o doente
(Moreira, 1992).

E do conhecimento de todos nds os abusos que se tém cometido muitas vezes em
nome da ciéncia e do progresso ao recorrer-se a um infindavel numero de meios de
diagnostico e tratamento no intuito de prolongar ao maximo o tempo de vida bioldgica,
atitude comummente designada por “encarnigamento” ou “obstinacdo terapéutica”.

Sempre que existe alguma esperanca de recuperacdo da salde, é do dever do
profissional de salde utilizar todos os meios disponiveis no tratamento de uma pessoa. Jamais
¢ considerada “obstinagdo terapé€utica” os médicos, enfermeiros e outros técnicos de saude,
que tém a obrigacdo profissional e moral de dar o contributo e utilizar todos os conhecimentos
e meios técnicos possiveis no sentido de salvar uma vida. S6 quando ja ndo ha a minima
esperanca de cura, alguns dos procedimentos obrigatérios no doente curavel, podem perder o
seu sentido tornando-se assim num meio de obstinacdo de cura, prolongando o sofrimento do
doente, por vezes com técnicas evasivas desnecessarias. Para Pacheco (2004) “obstinagdo
terapéutica” ¢ a atitude tomada por aqueles que elegem a “cura” como prioridade mesmo
quando esta ja ndo é possivel, esquecendo-se do verdadeiro valor de “cuidar”, persistindo em
tratamentos por vezes invasivos que ndo fazem mais do que prolongar o sofrimento do
paciente (p. 65). Podemos dizer que neste caso ndo € a vida que se prolonga mas antes o

processo de morrer.

Ha porém um momento em que a luta chega a um término e deve-se parar de
investir, porque do contrario estariamos ndo somente impondo gastos
desnecessarios em nome de uma terapia inatil, mas principalmente

desrespeitando a pessoa do moribundo (Pessini, 1990, p. 27).
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Este tipo de pensamento surgiu essencialmente como consequéncia da evolucdo da
medicina contemporénea como ciéncia experimental fortemente apoiada pelas biotecnologias,
0 que favoreceu o florescer da ideia de que o progresso, pautado por éxitos sucessivos, era
ilimitado e de que era sempre possivel fazer algo mais pelo doente. Dai a Tendéncia para ndo
ser mais capaz de aceitar a morte como um fendmeno natural e tentar impedir a qualquer
custo o curso natural da doenca para a morte (Azpitarte, 1990).

O problema da obstinacdo terapéutica, para além do inconformismo face a inevitéavel
morte prende-se com o sentido de pretender conseguir cada vez mais sucesso através de
tentativas e experimentacfes que, mesmo inconscientemente, passaram a ser muitas das vezes
o principal objectivo da accdo médica. Deste forma o foco central passa a ser a ser a ansia da
descoberta cientifica e ndo a pessoa. Com isto o profissional esquece-se de que 0s interesses
da ciéncia devem estar sempre subordinados aos da pessoa e ndo vice-versa (Pacheco, 2004).

A forma como encaramos a morte depende da cultura em que estamos inseridos, ou
seja a forma como encaramos a morte depende de uma multiplicidade de factores que se
conjugam diferentemente entre si e que se relacionam principalmente com aspectos espacio-
temporais, socio-culturais, pessoais e educacionais. A forma como cada um pensa e vive a
morte ird depender da idade, do tipo de personalidade, do ambiente familiar, do meio social
em que esté inserido, da cultura a que pertence, dos costumes e tradicdo e dos valores em que
acredita, entre outros factores (Pacheco, 2004).

A adaptacdo ao processo de morrer ndo € tarefa facil, ja que requerer uma fase de
aceitacdo da morte para poder morrer em paz (Puente, Furlong, Gutiérrez & Hernandez,
2005). Alem disso a pessoa em fase terminal costuma ser encarada como vulneravel, existindo
varias questdes éticas quanto a realizacdo de estudos com estas pessoas.

A morte continua a ser uma fonte de grande stress em que os individuos respondem de
diferentes formas. Estas formas de afrontamento perante a morte incluem estratégias
cognitivas, crencas, praticas religiosas e espirituais (Benitez del Rosario, 2000; Benitez del
Rosario & Fraile, 2002a; citado por Puente, Furlong, Gutiérrez & Hernandez, 2005). Algumas
pessoas recusam falar da morte; outras pessoas acreditam na vida depois da morte, pelo que
sentem a sua passagem na terra como uma passagem para uma vida melhor, aceitando a morte
e outras por fim aceitam a sua finitude (Pacheco, 2004). Muitas outras atitudes poderiam ser

referidas tendo em conta a singularidade de cada individuo e a experiéncia de cada um. Com
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isto podemos dizer que a estruturacdo de padrées comportamentais face a morte ndo pode ser
perspectivada de um modo fixo e determinado, mas antes flexivel e orientador, utilizando
modelos apenas como auxiliares que nos facilitem perceber a pluralidade de atitudes humanas
face a morte (Pacheco, 2004).

Em alguns casos, perante a morte os familiares sdo quase proibidos de manifestar
qualquer tipo de emocéo, sendo que, as criancas é-lhes escondida a verdade sobre a morte do
ente querido. Com este tipo de atitude estes individuos tentam evitar os lutos, porque pensam
ser a melhor e mais rapida forma de esquecer a morte (Pacheco, 2004).

A recusa da morte leva a uma despersonalizacdo e desumanizacdo em relagcdo aos que
aproximam-se da morte, que sdo deixados para morrer sozinhos.

Sendo assim nos ultimos anos com o surgimento dos cuidados paliativos tem-se
assistido a uma tentativa de encarar a morte como uma condi¢cdo humana, avangando-se
lentamente para uma nova aceitacdo da morte. Hoje em dia insiste-se cada vez mais em voltar
a transferir a morte para casa, onde o moribundo pode viver no seu ambiente habitual,
rodeado pelos seus (Fernandez, citado por Pacheco, 2004), para isso existem equipas de
cuidados paliativos altamente especializadas que prestam cuidados aos doentes terminais em
suas casas, a sua transferéncia para uma unidade de cuidados paliativos so € feita caso o
doente tenha necessidade de cuidados especificos que ndo possam ser administrados em casa.

Segundo J.L.Aranguren existem cinco grupos de atitudes mais frequentes perante a
morte: “morte iludita” - recusa de pensar a morte; “morte apropriada” - concep¢ao de que ndo
héa oposicdo entre a morte e a vida; “morte negada” - crenga na vida eterna para alem da
morte; “morte procurada” - quem vive em busca da morte; e por fim a “morte absurda” - uma
vez em que ndo lhe é encontrado qualquer sentido ou significado. Com este estudo €
demonstrada a atitude dominante da pessoa, esta atitude é condicionada por indmeros
factores, tal como: personalidade, experiéncia da vida passada, crencas e convicgdes e sentido
ou significado atribuido a morte (Aranguren, citado por Pacheco, 2004, p.9).

Para melhor compreender as necessidades do doente em fase terminal Elisabeth
Kubler-Ross (1985) designou por estadios ou fases o processo de aceitacdo de morte: fase de
recusa e soliddo, em que o doente tenta negar a fatalidade da sua doenga; fase de ira”, quando
0 doente revolta-se contra o facto de estar gravemente doente; fase de negociagdo, em que o
doente faz promessas no caso de vir a melhorar (suplica por um milagre); fase de depresséo,

na qual o doente mostra-se triste e recusa muitas vezes a comunicagdo com 0s outros; e fase
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de aceitacdo, que € geralmente a fase de tranquilidade em que o doente aguarda serenamente a
sua morte, porque ja a aceitou, estando esta fase muito relacionada com as conviccoes
religiosas do doente (Kubler-Ross, 1981).

Yedidia & MacGregor (2001) voltam a repensar sobre as fases de Kubler-Ross,
distinguindo sete elementos: luta interna, dissonancia, resisténcia, afrontamento, incorporacao
de sistema de crencas, procura de significados e instabilidade (Yedidia & MacGregor, citado
por Puente, Furlong, Gutiérrez & Hernandez, 2005).

Num estudo muito parecido ao de Elisabeth Kubler-Ross o desenvolvido por Sporken,
um autor importante da bioética no mundo europeu, com o titulo, Ajudar a Morrer, veio-se a
descobrir mais quatro fases diferentes, incorporadas nas ja existentes de Kubler-Ross. Ao
contrério dos Estados Unidos da América na Europa ndo havia tendéncia de informar o
paciente sobre a sua condicdo, criando assim mais quatro fases: fase de ignorancia, em que o
desconhecimento do doente acerca da sua situacdo é evidente, embora a familia possa ter
recebido informacdo; fase da inseguranca, na qual o doente passa por periodos de angustia e
tristeza que alteram com outros de optimismo e esperanca sobre a sua recuperacédo; fase de
negacdo implicita no qual o doente suspeita da sua situagdo, mas nega-a € nao a quer aceitar;
fase de informacdo da verdade, em que o doente deveria ser informado da sua real situacédo
(Fernandez, citado por Pacheco,2004).

Estas fases ndo devem ser interpretadas de uma forma linear na pratica, uma vez que
as pessoas reagem das formas mais diversas e inesperadas. Diversos estadios puderam nao se
verificar nos doentes, ou mesmo verificarem-se por uma ordem diferente da descrita, podem
também avancar e recuar entre eles varias vezes em diferentes momentos.

Numerosos investigadores tém examinado diferentes formas de coping perante a
morte: (1) adaptacdo - Griffin & Rabkin (1998); (2) crencas de controlo pessoal - Kauser &
Muhammad (1998); (3) evitamento - Miller,Manne, Taylor & Keates (1996); (4) procura de
apoio social - Griffin & Rabkin (1998); Strang & Strang (2001); (5) procura de informacéo ou
evitamento de informacdo - Kutner, Steiner, Corbett, Jahnigen, Barton (1999); Strang &
Strang (2001); (6) humor - Brain (1997); (7) espiritualidade — Reed (1987); Fehring, Miller &
Shaw (1997); Strang & Strang (2001) (Puente, Furlong, Gutiérrez & Hernandez, 2005).

Farber, Egnew, Herman-Bertsch, Taylor, & Guldin (2003) referem que o apoio social
é um elemento essencial no processo de coping perante a morte ajudando estes pacientes a

desenvolver recursos psicossociais, espirituais e existenciais dando um maior significado as
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suas vidas (Farber, Egnew, Herman-Bertsch, Taylor, & Guldin, citado por Puente, Furlong,
Gutiérrez & Hernandez, 2005).

Determinadas estratégias usadas no processo de coping perante a morte, deve-se a
forma, como percebemos as coisas dando significado a nossa propria existéncia e ao mundo
que nos rodeia, que depende em grande parte da nossa personalidade (Puente, Furlong,
Gutiérrez & Hernandez, 2005).

Segundo Strang & Strang (2001) estes encontram relagdes positivas entre a qualidade
de vida, procura de apoio social e 0 empenhar de estratégias de procura de informacéo de
forma a melhorar o processo de coping (Strang & Strang, citado por Puente, Furlong,
Gutiérrez & Hernandez, 2005). Tendo em conta esta linha de pensamento Amber & Snyder
(2002) definem o constructo de “esperanca” para entender melhor o processo de coping
perante uma doenca terminal (Amber & Snyder, citado por Puente, Furlong, Gutiérrez &
Hernandez, 2005).

E sobretudo quando morre alguém que nos é proximo que a morte impde-se-nos mais
forte, emergindo assim sentimentos que nos fazem tomar conta da nossa propria mortalidade.
A morte é repudiada e escondida por cada um de nos, alguns evitam falar e pensar nesta,
enquanto outros tentam camufla-la sob as mais diversas formas, ignorando assim a finitude da
vida e 0 seu impacto na sua vida. Ao longo do tempo temos tentado evitar a morte, mantendo-
a indefinidamente distante ou tentando controlar o seu evento. Este tipo atitudes tanto ocorre
na sociedade como nos profissionais de satde (Pacheco, 2004). Segundo alguns autores nos
nunca experimentamos a nossa morte. Sendo assim nunca podemos pensar nesta como uma
experiéncia propriamente dita, pois s6 experimentamos a nossa propria morte uma vez, nao
temos sentimento do morrer nem do estar morto (Heidergger, citado por Pacheco, 2004).
Desta forma, a morte ¢ Unica, solitaria e intransmissivel. E porque estamos vivos e porque
pensamos a morte como oposta a vida que rejeitamos e afastamos como se fosse estranha e
ndo nos dissesse respeito. Enquanto viventes, nunca experimentdmos a nossa propria morte,

SO experimentamos a nossa finitude através da morte de alguém que nos é proximo.

Onde eu estou, a morte ndo esta; e quando a morte esta la sou eu que ja ndo
estou mais. Enquanto eu estou, a morte vird; e quando a morte nem, aqui e

agora, ja nao ha ninguém (Jankélévitch, citado por Pacheco, 2004, p. 15).
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A forma como a pessoa enfrenta a proximidade com a morte é Unica, depende de uma
multiplicidade de factores, nomeadamente da sua personalidade, da forma como no passado
enfrentou situacOes dificeis, do suporte familiar de que dispbe, da sua compreensdo do
prognostico e da relacdo que estabelece com o pessoal de salde, entre muitos outros factores
que se podem conjugar dos mais variados modos (Pacheco, 2004).

A forma como o doente terminal pensa a morte é completamente diferente da forma
como ele pensava enquanto pessoa saudavel. O aparecimento de uma doenca incuravel e a sua
evolugéo fazem suscitar sentimentos e emocdes muito fortes, que em nada se parecem com o
pensar a morte do outro. Com isto vdo-se desenvolvendo sentimentos de perda, medo,
ansiedade e incerteza & medida que vai evoluindo, os projectos deixam de ser planeados a
longo prazo mas sim a curto prazo, dentro dos possiveis e das capacidades do doente terminal.
Por isso a importancia de cuidados que vdo de encontro as necessidades dos doentes
terminais, que ndo sdo s6 de ordem fisica, mas também de ordem psicoldgica, social e
espiritual. Sendo assim as necessidades dos doentes terminais sdo tdo especificas quanto
singulares a cada pessoa. O aumento da debilidade fisica aumenta a vulnerabilidade
emocional, tendo o doente necessidade de exprimir livremente as suas preocupacdes e
emocdes. E de extrema importancia o apoio afectivo por parte de todos os que o rodeiam
(Pacheco, 2004).

Se nascer e viver foi e serd o privilégio de apenas alguns bilides de seres
humanos, morrer é a certeza de todos quantos nasceram. Uma vez nascidas,
todas as criaturas tém uma probabilidade de morrer de 100% (Almeida, 1997,
p.23).
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2.8 O sofrimento em cuidados paliativos

Sofrimento é um estado de desconforto grave provocado por uma ameaca actual
percebida como iminente & integridade e & continuidade da existéncia da pessoa como um
todo (Cassel, 1999).

Segundo Travelbel, definiu sofrimento, como um sentimento de desprazer,
desconforto grave vivido como ameaca a integridade da pessoa variando de um simples e
transitorio desconforto mental, fisico ou espiritual até uma extrema angustia que pode evoluir
para uma fase de desespero maligno caracterizado pelo sofrimento de abandono e amargura
expressando-se através de uma conduta de negligéncia de si mesmo, podendo chegar a um
estado terminal de indiferenca apatica (Travelbel, citado por Salazar, 2003).

Na doenga podemos assistir claramente a dois tipos de sofrimento o sofrimento fisico
e psiquico.

Para Salazar (2003) “Ver degradar-se alguém que se ama ¢ uma provacao”, todos nos
conhecemos algum exemplo de fim de vida em que o doente morreu num sofrimento atroz,
todos nds teme-mos passar pelo mesmo, sendo comum dizer “a morte ndo tem problema mas
sofrer nao” (p. 10). Este tipo de medo pode estar associado a sintomas fisicos mal
controlados, mas também ao abandono e a solid&o.

Ajudar uma pessoa em sofrimento é ter em consideragdo a experiéncia do outro,
respeitando a autonomia individual facilitando a atribuicéo de significados.

A dor e o sofrimento sdo identidades inter-relacionadas, a dor também é uma
experiéncia individual e subjectiva onde o desespero, ansiedade, depressdo podem aumentar
uma situacao de dor, levando entdo a um estado chamado de dor total. Esta designacéo surgiu
com Cecily Saunders. Segundo esta, o sofrimento do doente é uma globalidade vivida
ressentida objectivamente, com raizes nos sofrimentos anteriores da pessoa, na sua educacao,
na sua forma de pensar, nos seus valores, na sua crenca religiosa e na sua atitude perante a
morte. Desta forma o sofrimento global integra aspectos fisicos, psico-afectivos e espirituais.
Contudo para alguns autores pode existir experiéncia de dor sem sofrimento e vice-versa
(Salazar, 2003).

O sofrimento e a vivéncia € um processo que acarreta fases: Numa 12 fase, atravessa-se
por um processo de choque, descrenca, negacdo e por vezes uma certa apatia; numa 22 fase,

esta é dominada por sentimentos de vazio, incompreensao e injustica, onde o choro esta mais
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presente. Neta fase assiste-se a uma receptividade as ajudas exteriores; na 32 fase,
restabelecimento, existe uma aceitacdo da sua condicdo, onde o sentimento de esperanca
aparece de uma forma mais realista, sendo assim o sofrimento permanece mas deixa de ser
uma experiéncia predominante (Salazar, 2003).

Uma boa avaliacdo do sofrimento implica boas estratégias de comunicacdo que
incluem numa abordagem técnica e rigorosa da situacdo para que se consiga aceder a historia
médica, emocional e espiritual do sofrimento, as crencas da pessoa, a sua filosofia de vida e
principalmente a forma como encara a morte. Este tipo de comunicacdo permite a pessoa
descrever o seu estado, 0s seus receios, as suas reflexdes (Salazar, 2003).

Existem varias dimensdes ou tematicas centrais no sofrimento da pessoa em fim de
vida tais como: sofrimento fisico - que pode acarretar, dor, desconforto, perda funcional,
perda de energia fisica; sofrimento psicologico - perturbacdo cognitiva, perturbacdo
emocional e perturbacdo do comportamento; sofrimento existencial/ espiritual - alteracdes de
identidade pessoal, alteragdes do sentido de controlo, limitagcdes existenciais, limitacdes do
projecto de vida; sofrimento sociorrelacional - alteragdes afectivas, relacionais e alteragdes
sociolaborais (Salazar, 2003).

Uma das competéncias que estd na base das estratégias de alivio do sofrimento € a
compreensdo empatica, para isso temos que: admitir, consciencializar, confrontar, e manter na
consciéncia as perdas e as falhas causadoras de sofrimento, evitando a negacdo; relacionar,
comparar a situacoes e a experiéncias de sofrimento anteriores com outras do passado ou de
outras pessoas; relativizar e encontrar um significado e pensar o seu valor positivo no
confronto com os restantes valores fundamentais da vida; comunicar a outro, a ajuda do
proximo torna-se necessaria quando o sofrimento é profundo, face a uma situacdo grave,
inesperada e incompreensivel no quadro de referéncias actuais do individuo; tirar proveito,
olhar de outra forma de maneira tirar proveito da experiéncia que esta a passar (Salazar,
2003).

Esta competéncia faz parte da abordagem holistica do sofrimento desenvolvida nos
cuidados paliativos, onde a equipa de interdisciplinar actua e se forma tecnicamente, sem
descurar os aspectos especificos do controlo dos sintomas, da comunicagdo com o doente e a

familia.
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3. Experiéncia de cuidados paliativos

3.1 O papel e a experiéncia dos cuidadores

A familia deve ser incorporada nos cuidados paliativos prestados ao doente, e ela
prépria, objecto de cuidados, quer durante a doenca do ente familiar, quer durante o luto
(Aroso, Alcazar, Carvalho, Canhota, Serrdo, Gongalves, Ramos, Neto, Oliveira, Almeida,
Ramos, 2004). Esta constitui um pilar de apoio fundamental para os doentes cronicos e em
fim de vida, é importante manter a familia nos cuidados ao doente (Torrado & Bouza, 2004).

N&o s6 o doente mas também os familiares precisdo de tempo para se adaptarem ao
diagndstico (Twycross, 2003). Face a crise que essas situacGes habitualmente representam, a
familia experimenta, tal como o doente, um periodo de incerteza e adaptacdo as dificuldades
percebidas e vividas (Neto, 2003). O cuidador informal pode apresentar alteracdes
emocionais, fisicas e sociais principalmente no periodo que antecede a morte do paciente,
factor que torna necesséria a manutengdo destes sintomas.

Segundo a Organizacdo Mundial da Salde os pacientes terminais e os cuidadores
informais devem ser encarados como uma unidade, esta considera o atendimento as
necessidades dos cuidadores como um dos principais objectivos dos cuidados paliativos
(World Health Organization).

Sendo a fase terminal uma das fases mais importantes para os cuidadores, na medida
em que, ao ndo ser possivel controlar a doenca, o papel deste torna-se mais importante, e ao
mesmo tempo, mais dificil. Cuidar representa cuidados a serem superados, envolvendo longos
periodos dispensados ao doente terminal. Estes longos periodos de tempo causam desgaste
fisico, custos financeiros, sobrecarga emocional, riscos mentais e fisicos (Rabow et al., citado
por Rezende, Derchain, Botega & Vital, 2005). Sendo assim esta fase é tida como a mais
dificil e angustiante para os cuidadores.

O cuidador desempenha um papel muito importante nos aspectos praticos, sociais,
fisicos e emocionais do paciente, bem como decisGes a serem tomadas no fim da vida. A
forma como a aceitacdo e a negacdo oscilam ndo deve-se apenas aos recursos psicoldgicos do
paciente e ao processo de morrer, mas é também uma decorréncia do comportamento das

pessoas com quem ele se comunica (parentes, amigos e membros da equipe hospitalar).
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A experiéncia por parte dos cuidadores perante a consequéncia de cuidar do paciente
em fase terminal é descrita como muito pesada e negativa. (Rezende, Derchain, Botega &
Vital, 2005).

Segundo um estudo desenvolvido por Hodgson et al, que avalia os sintomas de mais
de 750 pacientes e seus cuidadores principais, estes apresentam ansiedade grave, sendo este 0
item que se intensificou mais nas ultimas semanas de vida no paciente (Hodgson et al., citado
por Rezende, Derchain, Botega & Vital, 2005).

Existem trés grandes categorias de necessidades relacionadas ao cuidador informal a
sobrecarga, as suas necessidades e sua qualidade de vida. Deeken et al. afirma que a
sobrecarga pode ser definida como objectiva ou subjectiva: a objectiva corresponde as
exigéncias que o papel de cuidador acarreta e a subjectiva esta relacionada a sensagdo que o
ato de cuidar desencadeia. Desta forma as necessidades do cuidador envolvem necessidades
cognitivas emocionais e fisicas (Deeken et al., citado por Rezende, Derchain, Botega & Vital,
2005). Segundo Cella e Bonomi para haver qualidade de vida tem que haver bem-estar fisico,
emocional e social (Cella & Bonomi, citado por Rezende, Derchain, Botega & Vital, 2005).

Tendo em conta um estudo, muitos pacientes e cuidadores mostram na fase terminal,
um grande interesse em discutir o manejo da dor, da fadiga e de como obter recursos para
cuidados paliativos domiciliares, enquanto o outro terco dos cuidadores avaliados
demonstraram interesse em participar em eventos educativos relacionados com os cuidados a
serem ministrados aos pacientes nesta fase terminal (Wong et al., citado por Rezende,
Derchain, Botega & Vital, 2005).

E de extrema importancia perceber aspectos emocionais da experiéncia do cuidador
em cuidados paliativos, de forma a identificar os principais problemas ou necessidades
familiares tendo em conta as varias dimensbes dos cuidados paliativos (sintomas fisicos,
sintomas psicoldgicos, suporte social, necessidades econémicas, expectativas e esperangas,
crencas existenciais e espirituais).

E importante manter o envolvimento da familia nos cuidados ao doente. O
internamento num hospital pode ser encarado como uma derrota pelos familiares, por isso é
importante manter o envolvimento da familia nos cuidados ao doente. Para isso é importante
que estes percebam que foi importante os cuidados prestados aos seus doentes mas que agora
sd0 necessarios cuidados permanentes e que isso € impossivel sem que haja um internamento,

sendo que, este internamento também é importante para 0 seu proprio repouso. E muito
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importante a permanéncia dos familiares e dos amigos perto do doente mesmo que para isso,
seja necessario repensar os horarios de visita. A ansiedade de separacdo pode ser reduzida,
através da continuagdo dos cuidados. Os familiares podem continuar a cuidar do doente, indo
buscar uma garrafa de agua, uma toalha de banho, ajudando-o a dar as refeigdes. Se
necessario e caso seja possivel, conseguir acomodacdes para um familiar passar a noite
(Twycross, 2003).

Algumas unidades possuem uma divisdo para os familiares encontrarem-se fora do
quarto do doente, onde ouvem musica e preparam uma refei¢cdo. Isto proporciona aos
familiares um alivio do sentimento de culpa de néo ter sabido manter em casa o seu familiar
doente. (Abiven, 1997).

O Homem pelo facto de ndo ser apenas bioldgico, tem necessidades psicoldgicas,
sOcias espirituais, tais como comunicar, sentir-se seguro, ser amado ou sentir-se realizado com
isto é de estrema importancia cuidar. O acto de cuidar é de estrema importancia e fundamental
para o desenvolvimento e a realizacdo como pessoa (Pires, citado por Pacheco, 2004). Sempre
foi de extrema importancia para o ser humano o cuidar de si proprio, cuidar dos outros ou ser
cuidado desta forma foram sendo criados lagos de interdependéncia entre as pessoas, uma vez
que os homens sempre precisaram de cuidar uns dos outros. Aquele que cuida ndo se
preocupa somente com o tratar a doenca ou com o alivio dos sinais e sintomas, mas também
com o assegurar ao doente a satisfacdo das suas mais urgentes necessidades como ser
humano. O cuidar é um verdadeiro encontro com o outro, é estar inteiramente para o outro
numa relacdo de proximidade e de ajuda, caracterizada pela abertura, compreensdo e
confian¢a (Pacheco, 2004).

A habilidade dos Hospices em envolver os familiares no cuidado dos doentes fez com
que houvesse uma melhoria nas perspectivas e na experiéncia destes. Alguns estudos
mostraram diferencas significativas a favor dos hospices em quatro medidas para avaliar a
qualidade de vida do cuidador primario (familiar). Estes cuidadores primarios encontram-se
menos ansiosos e mais satisfeitos com o seu envolvimento no cuidado do que 0s seus
homologos que ndo se encontram num hospice (Ferrell & Coyle, 2001).

No livro Dying Well: The Prospect for Growth at End os Life da autora Ira Byoch esta
escreve sobre a importancia que o fim de vida tem no crescimento e desenvolvimento das

pessoas (Byoch, citado por Ferrell & Coyle, 2001).
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Um grande nimero de cuidadores, mulheres, que tém de manter as exigéncias de uma
casa, 0 seu trabalho e o cuidar de um paciente terminal, experienciam sintomas de stress
significativos e conflito emocional ao tentarem reagir as exigéncias que este papel requer
(Lugton & Kindlen, 2003).

Segundo este livro cerca de 50% dos familiares a cuidar de doentes terminais em casa
vivem sozinhos sendo assim as equipas tem que estar atentas as suas necessidades
suportando-os (Lugton & Kindlen, 2003).

A experiéncia de doenca avancada e o morrer, ttm um efeito profundo tanto para o
doente como para a familia (Byoch, citado por Ferrell & Coyle, 2001).

A experiéncia de cada familia e de cada individuo € algo Unico, contudo factores
comuns foram encontrados como influenciadores da experiéncia da familia com doentes
terminais. Tais factores incluem, o estado da doenca em que o doente se encontra, a idade do
doente, a idade dos diferentes membros da familia e o papel destes na propria familia, o papel
e a relacdo afectiva do familiar com o doente, personalidade e circunstancias pessoais,
estrutura familiar, nivel de suporte da comunidade, problemas concretos (disputas familiares,
herancas). As familias que conseguem se adaptar melhor & terminalidade séo as familias que
possuem um bom sistema de comunicacao entre si (Lugton & Kindlen, 2003; Torrado &
Bouza, 2004).

O envolvimento dos familiares nos cuidados ao doente em cuidados paliativos é algo
de essencial nesta filosofia de cuidados. Contudo este tipo de envolvimento pode acarretar
algum tipo de sofrimento. Constatou-se em alguns estudos que, a participacdo activa na
administracdo de medicamentos via oral, subcutanea ou mesmo a higiene do doente podem
ser sentidas como nocivas ou ter efeitos negativos sobre a experiéncia dos conjuges (Weibull,
Olsen & Neergaard, 2008).

Num estudo elaborado por Weibull, Olsen & Neergaard, sobre cuidados paliativos
domiciliarios, constatou-se que a participacdo do casal nos cuidados activos ao doente em
cuidados paliativos tem efeitos positivos sobre o luto. Segundo este estudo, o que contribui
para um impacto positivo € a seguranca (back-up 24 horas), confianca mutua e um didlogo
respeitoso entre o cuidador e o profissional.

De acordo com alguma literatura, a participacdo dos cuidadores no cuidado activo de
doentes em cuidados paliativos domiciliarios pode ser prejudicial, sendo esta experiéncia

encarada com grande pressdo. Estes parentes sentem alguma pressdo por parte dos
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profissionais em se tornarem profissionais dos cuidados que estdo a prestar em vez de amar o
seu parente doente. Contudo estes referem que luto tornou-se mais facil (Weibull, Olsen &
Neergaard, 2008).

3.2 O papel e a experiéncia dos enfermeiros

A agonia e a morte até a uns tempos atrds desenrolavam-se no domicilio na
proximidade de familiares e amigos. Hoje essa mesma agonia e morte desenrolam-se num
hospital, um lugar muito diferente de casa, pois os familiares e 0s amigos ja nao estdo tao
presentes, sendo ‘“‘substituidos” por médicos e pessoal técnico de satde que prestam os
cuidados.

Como consequéncia do desenvolvimento cientifico, por volta do século XIX, os
hospitais passaram a ser vistos como estabelecimentos de prestacdo de cuidados, lugar de
ensino e de investigacdo. Com este desenvolvimento cientifico a medicina foca o seu estudo
na doenca e na cura, deixando os familiares cada vez mais longe do doente, que fora da hora
de visitas ndo mais beneficia da presenca dos seus. Sendo assim, 0s que cuidam tomam o
lugar da familia (SFAP, 2000).

Com a criacdo das primeiras escolas de profissionais de enfermagem por volta 1878,
foram criados manuais, para responder as exigéncias. Esses manuais baseavam-se nos
cuidados do corpo, preparacdo de remédios, cuidados mais técnicos e uma descricdo muito
reduzida ou mesmo nula, para os cuidados com os doentes terminais (SFAP, 2000). Nestes
manuais os autores convidam a enfermeira a manter-se junto do doente que morre, de forma a
satisfazer os seus Ultimos desejos e assegurar cuidados de conforto (refrescar a boca,
humedecer os labios ou limpar o suor). Contudo, a sua atencdo deve estar virada para 0s
outros doentes na cama ao lado, de forma a evitar desgaste/agonia por parte destes, tendo
ainda que prestar atencdo a familia para que esta ndo levante o facto Ihe ter confinado os
cuidados do doente terminal.

Quanto a parte psicologica, as enfermeiras eram obrigadas a enfrentar as suas emogdes
mas sem ilusdo. Arlette Butavand vé& no controlo dos sentimentos a principal qualidade
prépria das mulheres, por isso a razdo do papel da enfermagem ser desempenhado

essencialmente por mulheres (Butavand, citado por SFAP, 2000).
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No fim do século XIX aparece em Franca uma obra de Jeanne Garnier, abordando as
qualidades humanas e morais da enfermeira, falando-se das necessidades religiosas por parte
dos doentes terminais (Garnier, citado por SFAP, 2000). Contudo o tratamento sintomatico,
em particular a dor, s aparecerd mais tarde com o movimento dos hospices inglés e pelo
nascimento da medicina paliativa.

Segundo a formacdo dos enfermeiros, estes estdo na sua generalidade mais
vocacionados para cuidar de doentes cuja cura é possivel do que aqueles cuja cura é quase
nula ou mesmo nula (Pacheco, 2004; Torrado & Bouza, 2004).

No livro de Kubler-Ross, esta relata que durante uma reunido, uma das enfermeiras
comentou que era um verdadeiro absurdo perder tempo precioso com quem ndo pode mais
receber ajuda. Segundo Kubler-Ross este tipo de sentimento deve-se ao facto de muitos
enfermeiros ndo estarem preparados para enfrentar a morte e de ndo terem formacao
suficiente para que Ihes permita compreender a importancia de cuidar o doente em fase
terminal (Kubler-Ross, 1981).

Segundo o capitulo 2 do Decreto n°. 93-221 De 16 de Fevereiro de 1993 “O
enfermeiro ou a enfermeira deve dispensar os cuidados a todas as pessoas com a mesma
consciéncia, quaisquer que sejam 0s sentimentos que possa experimentar para com ela e
quaisquer que sejam as origens dessa pessoa, 0 Seu sexo, a sua idade, a sua pertenca e uma
etnia, nacdo ou determinada religido, os seus habitos, a sua situacdo familiar, a sua doenca ou
deficiéncia e a sua reputagdo” (SFAP, 2000, p.21).

Segundo o SFAP (2000), “quando prestamos cuidados paliativos, encontramo-nos no
coracdo da natureza dos cuidados de enfermagem: o cuidar e a promogdo da vida” (SFAP,
2000, p.22).

Desta forma os cuidados de enfermagem, visam a promocao, adaptacdo, aumento de
respostas positivas e a diminuicao de respostas negativas do individuo. Estes cuidados passam
por cuidados de manutencao e de continuidade da vida, preventivos, curativos, paliativos, de
reabilitacdo e de readaptacdo (SFAP, 2000).

Segundo este tipo de cuidados prestados pelos enfermeiros, podemos ver claramente
que a dimensdo paliativa esta de facto inscrita na natureza dos cuidados de enfermagem. O
enfermeiro € o membro da equipa de cuidados paliativos mais préxima e com maior contacto

com o doente e o nucleo familiar (Torrado & Bouza, 2004).
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Ser enfermeiro e trabalhar em cuidados paliativos ndo envolve somente as suas
competéncias tedricas e técnicas nos cuidados, mas todo o0 seu ser e a sua pessoa, através da
presenca, do toque, da palavra, da escuta, da empatia. O cuidar é um verdadeiro encontro com
0 outro, é estar inteiramente para 0 outro numa relacdo de proximidade e de ajuda,
caracterizada pela abertura, pela compreensdo e pela confianca (Pacheco, 2004; Torrado &
Bouza, 2004).

Para o enfermeiro cuidar é acolher o outro, ir ao seu encontro, ousar a comunicagao
numa abertura de espirito feita de tolerdncia, calor humano e autenticidade. Segundo estes é
numa relacdo de respeito da identidade de cada um que se pode construir uma relacdo de
confianga que transmita seguranca. Desta forma para o enfermeiro o doente é respeitado pelas
escolhas, reconhecido por aquilo que €, mas também por aquilo que podera vir a ser (SFAP,
2000).

Segundo diversos autores cuidar significa assegurar ao doente, numa estreita
colaboracdo, num ambiente securizante, é prestar assisténcia nas suas necessidades humanas,
no seu conforto, no seu bem-estar, na sua intimidade, € aceitar sem julgar a expresséo das suas
emocdes e dos seus sentimentos, € manter a esperanca, é ajudar o doente a explorar e a
encontrar as suas proprias op¢des de vida (SFAP, 2000). A relacdo enfermeiro/doente
desenrola-se numa troca permanente nao de forma subordinante, mas de igual para igual.

Com o desenvolvimento da abordagem paliativa interdisciplinar tanto o doente como a
familia foram colocados no centro dos cuidados.

O exercicio de enfermagem paliativa exige um processo clinico rigoroso e ético, feito
dia a dia. Exige competéncias precisas actualizadas e técnicas relacionais, para enfrentar a
complexidade das relacbes humanas na proximidade da morte (SFAP, 2000; Torrado &
Bouza, 2004).

Uma boa relacdo de ajuda é essencial para uma boa comunicacdo terapéutica
interpessoal, esta torna-se essencial no caso do doente terminal, na medida em que ajuda este
a viver o mais serenamente possivel até ao momento da morte (Pacheco, 2004). E de estrema
importancia que o doente se sinta acompanhado, compreendido e apoiado.

Para além das capacidades técnicas, o enfermeiro deve desenvolver habilidades
humanas no sentido de prestar mais atencéo ao doente como pessoa, compreendé-lo e orienta-

lo, contribuindo para a sua independéncia. O enfermeiro deve demonstrar um respeito
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permanente pelo doente e uma atengdo constante que nunca se deve limitar a sua simples
presenca fisica (Torrado & Bouza, 2004).

Para facilitar a ajuda o enfermeiro tem que ser capaz de desenvolver determinadas
competéncias. Tém que ser capaz de compreender, escutar, fazer especificar, ser congruente,
respeitar, ser empatico, aceitar incondicionalmente e considerar a pessoa positivamente. A
ajuda do enfermeiro ao doente em fase terminal deve basear-se numa verdadeira escuta e ndo
num simples ouvir; na empatia e ndo na simpatia; na congruéncia e nunca na falta de
autenticidade. O enfermeiro ndo pode escutar s6 com o ouvido, tem que olhar com atencdo a
linguagem ndo verbal do doente, com a proximidade fisica adequada e com a leitura do
siléncio e a interpretacdo correcta da linguagem simbdlica (Pacheco, 2004). E de estrema
importancia que o enfermeiro perceba o siléncio do doente, sendo sensivel ao interior do
doente e nunca cortar esse siléncio de uma forma brusca e intempestiva.

Quando falamos de ajuda ao doente é importante que o enfermeiro consiga criar
empatia na relacao, isto significa que o enfermeiro tem que ser capaz de compreender o outro,
de se colocar no seu lugar, reconhecendo sempre, no entanto, que a vivéncia é da outra pessoa
e ndo dele. Este deve ser capaz de penetrar no mundo do doente, adoptar o seu ponto de vista,
perceber correctamente o que ele sente, captar o impacto que a morte e a sua aproximacao tém
para ele, mantendo, no entanto, sempre a diferenga entre o “eu” e o “outro”.

Quando se fala da motivacdo que levou o enfermeiro a escolher cuidados paliativos,
temos que pensar numa dupla motivacdo. Em primeiro plano, o que leva o individuo a
escolher enfermagem e em segundo plano o que leva o enfermeiro a escolher cuidados
paliativos.

A primeira opcéo estd muitas vezes ligada a historia pessoal e familiar, a segunda esta
ligada a trajectoria privada e profissional elaborando-se antes da entrada para cuidados
paliativos, apds alguma reflexdo, ao longo da prética quotidiana e da pratica profissional
(SFAP, 2000).

A escolha de trabalhar em cuidados paliativos coincide com a preferéncia pelo
relacional e com a viragem profissional com distanciamento da tecnologia e do curar. A
escolha pelos cuidados paliativos, ndo tem nada a ver com a fuga a profissdo ou mal-estar da
enfermagem. A experiéncia satisfatéria anterior, em outras especialidades, torna-se no factor

essencial para encarar os cuidados paliativos. E de estrema importancia actualizacdo da sua
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formacdo, na medida que isso faz com que as motivacdes fortes iniciais evoluam no decorrer
da experiéncia (SFAP, 2000).

De acordo com a SFAP, “o desejo de ajudar, de ser util e de aliviar o sofrimento do
outro, € o que nos faz, inicialmente, escolher a nossa profissao” (p.27).

Uma enfermeira de cuidados paliativos pode ter sido movida pela sua motivacéo
inconsciente o que faz dela de certa forma uma pessoa de risco. Muitas das vezes esta escolha
esta implicita em alguns acontecimentos do passado, como a morte de um ente querido ou
uma doenga grave. Também pode dever-se ao facto de um desejo legitimo de diminuir o
sofrimento e/ou numa atracdo pelo mérbido. Tanto uma razdo como a outra ndo sao motivo
nem impedimento para o acompanhamento dos doentes em fim de vida. Uma vivéncia
profissional anterior pode também explicar a escolha dos enfermeiros, estas experiéncias

podem continuar presentes mesmo passado alguns anos (SFAP, 2000).

Quem ndo se lembra do primeiro doente que morreu no inicio da sua carreira
ou durante os seus estudos? Aqui também ndo h& nem razdo suficiente nem
obstaculo. A escolha de trabalhar em cuidados paliativos inscreve-se num
projecto profissional com um antes e depois. Este envolvimento é um instante
da vida do profissional que beneficia do anteriormente adquirido e que

enriquece as orientagdes profissionais futuras (SFAP, 2000, p. 42).

Na relacdo com o doente terminal, o enfermeiro pode encontrar uma valorizacdo na
sua relagdo, este tem a sensagdo de estar a realizar um “acto humanitario” os enfermeiros
exprimem bem este sentimento ao dizerem que também cuidam com o coragdo (SFAP, 2000).

O papel do enfermeiro é fundamental junto do doente em fase terminal, sendo que este
é o profissional da equipa de satde que esta mais préximo do doente e da familia, apoiando-o0s
nesta fase tdo dificil (Pacheco, 2004).

A enfermeira ajuda a viver, aumenta os caminhos do possivel com
profissionalismo e humanidade. Desta forma podemos dizer que os cuidados de
enfermagem consistem em ajudar o individuo a cumprir as tarefas de que ele
proprio se ocupa se tivesse a forca, a vontade e o conhecimento, de forma a

ajuda-lo a reconquistar a sua independéncia (SFAP, 2000, p. 28).
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A morte € uma experiéncia unica, contudo ndo podemos experienciar a nossa propria
morte. As Gnicas maneiras que arranjamos para experienciar a morte sdo atraves da morte dos
outros. O enfermeiro é uma testemunha privilegiada desta situacdo. Através da morte do outro
somos capaz de pensar no que poderd ser a nossa morte ou a dos que nos sdo proximos
(SFAP, 2000). Directa ou indirectamente os profissionais tem que se confrontar com a sua

propria mortalidade, referindo que esta é uma das facetas mais dificeis do seu trabalho.

As mortes mais dificeis parecem ser aquelas que evocam as nossas
circunstancias pessoais e familiares: os doentes que tém a nossa idade ou a
idade daqueles que amamos, os doente que tém percursos de vida semelhantes
aos nossos, enfim, os doentes com o0s quais, por diferentes motivos, nos
identificamos (Neto, Aitken & Paldron, 2004, p. 41).

O facto dos cuidados paliativos ndo levarem a cura, faz com que os profissionais
sintam um sentimento de impoténcia (SFAP, 2000). Isto deve-se em grande parte a sua
preparacdo técnica e humana que foi frequentemente menos exaustiva do que aquela dedicada
as doencas curaveis.

Segundo Neto, Aitken & Paldron (2004), e tendo em conta a sua experiéncia como
profissional de cuidados paliativos, tem sido um percurso muito dificil mas intenso, altamente
enriquecedor, na busca de um sentido que foi descobrindo e desfrutando, num balanco
altamente positivo e gratificante. Sente-se orgulhosa pelo caminho percorrido e de tudo que
de melhor ocorreu e de pior (Neto, Aitken & Paldron, 2004)

Ao tratar de pessoas em situacdo de doenca avangada, incuravel e progressiva, e uma
vez ultrapassado o receio de “mexer nas nossas proprias perdas e feridas”, expomos a nossa
fragilidade e vulnerabilidade. Temos efectivamente de nos sentir tranquilos e ndo ameacgados
pelo sofrimento do outro, o que pressupde uma certa maturidade. Na verdade, somos 0s
nossos medos, as nossas dores, as nossas perdas. E preciso assumir verdadeiramente a
fragilidade da nossa condicdo humana, os nossos limites, para depois, como profissionais, por
o melhor de n6s ao servi¢co dos doentes e das familias que necessitam (Neto, Aitken &
Paldron, 2004, p. 43).
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Trabalhar em cuidados paliativos para alguns é viver em tensdo psiquica mas ndao num
mal-estar perpétuo (SFAP, 2000).

Segundo alguns estudos o papel do enfermeiro em cuidados paliativos tem sido
descrito de varias maneiras: (1) Davies & D’Barle (1990, 1992), Heslin & Bramwell (1989) —
de suporte; (2) Dobratz (1990) — cuidado intensivo, colaboracdo, conhecimento continuo, um
dar constante; (3) Herth (1990) — sustentar esperanca; (4) Degner et al (1991) — fornecer
conforto; (5) Randonis (1993) — promover empatia na relagédo; (6) Webber (1993) — Consulta
clinica, ensino, lideranca e fungdo de investigacdo; (7) Steeves e tal (1994) — estar presente,
agindo em beneficio do doente (Jhonston, 1999).

Segundo Brockopp et al (1991) os resultados mostraram que, enfermeiras a trabalhar
em cuidados paliativos, que trabalham com a morte de uma forma mais continua que outras
enfermeiras que ndo pertencem aos cuidados paliativos, apresentam mais atitudes positivas
qguanto a morte. Estas enfermeiras também apresentam menos medo quanto a sua prépria
mortalidade e a mortalidade dos outros. Contudo este estudo ndo explica como estas
enfermeiras desenvolveram estas atitudes e sentimentos perante a morte (Jhonston, 1999).

No estudo de, Nancy Cannaerts, Bernadette Dierkx de Casterlé e Mieke Grypdonck
(2004), os resultados mostraram que os cuidados paliativos tém um conceito especifico do
qual o foco central, é a vida e ndo a morte como seria de esperar nesta fase da vida. A atencédo
que anteriormente era focada ou voltada para a doenca e tratamento, agora tem como foco,
criar oportunidades para o paciente viver e aproveitar a vida o quanto possivel (Cannaerts, N.,
Dierkx de Casterlé & Grypdonck, M., 2004).

Trabalhar com doentes com doenca incuravel e que estdo a morrer € amplamente
fornecedor de tragédia e sofrimento. No entanto o stress associado ao cuidado dos doentes
terminais pode ser contrabalancado pela satisfacdo de uma boa relagdo com os pacientes e
familiares (Ramirez et al., 2008).

A prevaléncia de morbilidade psiquiatrica entre os médicos de cuidados paliativos é
cerca de 25%, similar a de um médico a trabalhar num hospital, médicos em inicio de carreira
e estudantes de medicina. Meédicos dos cuidados paliativos apresentam menor nivel de stress
ou sindrome de Bernout em relagdo a outros. Do mesmo modo que enfermeiras de hospicios “
hospices nurses” nos Estados Unidos apresentam niveis mais baixos relativamente ao Bernout

do que enfermeiras de cuidados intensivos (Ramirez et al., 2008).
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Enfermeiras de cuidados paliativos na Gra-bretanha tem uma menor prevaléncia de
perturbacdes do foro psicoldgico do que as Macmillian nurses e ward nurses , que por sua vez
tem menor prevaléncia do que district nurses e health visitors (Ramirez et al., 2008).

Os problemas relatados como desencadeantes de stress por parte dos médicos em
cuidados paliativos e enfermeiras parecem ser essencialmente a sobrecarga da vida familiar.
Uma pobre gestdo e limitacdo de recursos, bem como questdes de assisténcia ao paciente,
também sdo fontes importantes de stress no emprego (Ramirez et al., 2008).

A morte e morrer ndo emerge como o factor de maior fonte de stress nos médicos de
cuidados paliativos ou especialistas que ndo trabalham nesta area, incluindo médicos gerais e
médicos recém formados. Morte e morrer sdo relatados como particularmente stressantes
pelos enfermeiros especialistas em cuidados paliativos, quando o paciente é novo, quando a
enfermeira criou uma relagdo proxima com o paciente, ou quando a morte ocorre num curto
espaco de tempo (Ramirez et al., 2008).

Enfermeiras que trabalham em cuidados paliativos reportam dificuldades nas relacdes
com outros profissionais de salde como stressantes. Este stress é muitas vezes o resultado de
uma falta de compreensdo do papel, por causa de papéis mal defendidos (Ramirez et al.,
2008).

Médicos em cuidados paliativos tém valores mais elevados a nivel da satisfacdo no
emprego comparativamente com médicos que trabalham noutras especialidades. Ajudar os
pacientes no controlo dos sintomas e a possibilidade de ter uma boa relagdo com os pacientes,
familiares e funcionarios sdo cotados com uma maior satisfacdo a nivel do emprego para 0s
médicos em cuidados paliativos (Ramirez et al., 2008).

O nivel de satisfacdo a nivel do emprego é geralmente maior nos enfermeiros
britanicos, mas significativamente maior entre “clinical nurse specialists” e “hospices nurses”
do que “distrct nurses”, “midwives”, “ward nurses, ¢ “health visitors” (Ramirez et al., 2008).

“Clinical nurses specialistes” descrevem as relacdes pessoais com os pacientes € seus
familiares como uma boa fonte de satisfacdo no seu trabalho. O trabalho de enfermagem com
pacientes que estdo morrendo e o suporte fornecido ha familia € uma importante fonte de
satisfacdo, desde que os enfermeiros tenham tempo e conhecimento para o fazerem bem.
Outra area que as clinical nurse specialists descrevem como satisfatorias € a relacdo com o0s
colegas e a equipa. Este é um exemplo de um trabalho que pode ser tanto uma fonte stress e

satisfacdo (Ramirez et al., 2008).
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Neto (2004) refere que trabalhar em cuidados paliativos € um privilégio, existe uma
partilha de momentos unicos com os doentes e familiares, numa fase de uma grande
ingenuidade e riqueza, em que as relagdes humanas se intensificam (Neto, Aitken & Paldron,
2004).

Segundo Neto (2004), “Aprendemos a valorizar aquilo que é verdadeiramente
essencial na vida — as relacGes, os afectos, as pessoas — e a ndo valorizar aspectos que, de
outra forma, poderiamos considerar quase transcendentes” (p. 47). Para Neto (2004) “ver os
doentes a falar dos seus sonhos e do que gostariam ter feito faz com que viva bem cada dia
aproveitando todos os momentos da minha vida” (p.47) (Neto, Aitken & Paldron, 2004)

Para o SFAP (2000) “A maior parte dos profissionais reconhecem que contactar com a
morte Ihes faz saborear melhor a vida, o que é um valor acrescentado, uma licdo de vida para
0 espaco intimo” (p.60).

Muitos enfermeiros sentem dificuldades em lidar com a morte, sobretudo em
comunicar com o doente e a familia. Uma das atitudes mais frequentes do enfermeiro é
desligar-se do doente e da propria morte, desenvolvendo mecanismos de defesa e os mais
variados comportamentos de fuga. Este limita-se a prestar cuidados apressados controlando
assim 0s seus sentimentos, tendo por vezes atitudes ritualizadas bloqueando a relacao
interpessoal, conduzindo a uma despersonalizacdo dos cuidados de enfermagem (Pacheco,
2004).

Tendo em conta alguns estudos, o confronto com a doengca e com a morte é
considerado como ansiogénico sendo que as enfermeiras e 0s técnicos de salde estdo
particularmente expostos (SFAP, 2000).

Sendo assim os enfermeiros desenvolvem, mecanismos de defesa e estratégias de
adaptacdo. Ao confrontar-se com a doenca grave e com a morte, os enfermeiros vao tentar
proteger-se da angustia que estes geram. O seu papel na relagdo com o doente terminal e a sua
resposta ao sofrimento dos doentes, faz com que estes culpabilizem-se face ao insucesso
terapéutico que nao pode impedi-los de morrer. Desta forma estes vao se munir de estratégias
de adaptacdo, umas conscientes, outras inconscientes, chamadas mecanismos de defesa.
Alguns desses mecanismos passa por: a mentira; fugir para a frente; a falsa seguranca; a
racionalizacéo; o evitamento; a identificacdo projectiva.

Por volta dos anos 50 foram identificados alguns factores de inadaptacéo ao trabalho

que explicam certas perturbacfes psiquicas nos profissionais. Sendo assim alguns estudos
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permitiram comprovar que certo tipo de actividades numa determinada profissdo podem
desencadear determinados problemas psiquicos (SFAP, 2000). Segundo alguns estudos o
confronto com a morte por parte daqueles que cuidam, pode conduzir a um stress, cuja
repeticdo pode levar a um esgotamento profissional. Segundo Neto, Aitken & Paldron (2004),
se a exposicao a doenca terminal e a morte ndo for devidamente enquadrada num trabalho de
equipa e numa boa formacdo profissional, pode conduzir ao esgotamento profissional
chamado burnout (Neto, Aitken & Paldron, 2004).

Durante sessGes de formacgdo sobre a escuta para enfermeiros, feita ha alguns anos
atras, surgiu o tema sobre o esgotamento profissional (burnout), em que foi sugerido a estes
gue mantivessem a distancia na relacdo com o doente a fim de evitar um super-investimento
afectivo, gerador de stress. Desde ai a Psicanalise denunciou este tipo de atitude como
possuidora de alguma perversdo (SFAP, 2000).

Uma implicacdo emotiva pode levar o enfermeiro ao risco de encontrar-se com a sua
prépria vulnerabilidade e de cair, também ele proprio, numa situacdo de depressdo (Pacheco,
2004). O riso de cansago para o enfermeiro é tanto maior quanto maior a parte afectiva
comportada pela relacdo entre o doente e o cuidador (SFAP, 2000). Contudo ndo é evitando o
envolvimento que faz com que a prestacdo de cuidados seja boa para o dente terminal e ao
mesmo tempo satisfatdria para o cuidador. Segundo a experiencia da pratica de enfermagem,
esta mostra que a distancia ideal esta pouco adaptada a realidade clinica. O excesso de
envolvimento pode estar relacionado com a distancia relacional mal ajustada e com a perda de
referéncias, como o, eu, 0s outros, o trabalho e vida pessoal. Este tipo de situacdo também
pode estar associado a certos servi¢cos de cuidados paliativos sem meios humanos suficientes,
com os esforgos desenvolvidos para manter os cuidados paliativos, custe o que custar, e para
fazer com que esta actividade seja reconhecida (SFAP, 2000).

Segundo M. Vachon no European Journal of Palliative Care, constata que “as
dificuldades relacionadas com o ambiente profissional (conflitos na equipa e dificuldades
internas de comunicacdo) sdo habitualmente mais frequentes em cuidados paliativos do que as
dificuldades relacionadas com o facto de se estar a prestar cuidados a doentes terminais e ha
suas familias.” (Vachon, citado por SFAP, 2000, p.56).

Uma ética rigorosa uma ideia profissional muito forte, pode se tornar em exigéncias
demasiado fortes que levam a uma insatisfacdo por parte deste e em relagdo a equipa (SFAP,
2000).
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A confianca em si pode ser abalada caso: existam sentimentos de ndo conseguir 0s
cuidados e o acompanhamento, o medo de fazer mal, de consagrar demasiado tempo a um em
deferimento do outro, de ter sedado demais ou de ndo ter acalmado o suficiente, de ter feito
morrer ou de ter prolongado a vida, a preocupacdo de manter a consciéncia até ao fim e
respeitar o desejo do doente. Contudo este tipo de questionamento é necessario ao longo do
processo de cuidar (SFAP, 2000).

O sindroma de burnout pode ser prevenido e ultrapassado, com a criacdo de algumas
estratégias de autocuidados, colocando muito empenho no bem-estar dos outros (Neto, et al.,
2004). Um dos factores que desempenha um papel protector e vém contrabalancar a
intensidade da carga emocional ¢ o papel dos voluntarios, seleccdo, formacao, suporte, etc...
O espirito de equipa favorece situacdes de entre ajuda que protegem da soliddo e da
desmotivacdo (SFAP, 2000).

Para 0 SFAP (2000) O espirito de equipa, a construcdo e o suporte da equipa, foram
sempre 0s principais mecanismos utilizados pelo pessoal para enfrentar os cuidados
paliativos; o sentimento de competéncia permitiria a cada um exercer um certo controlo do
seu trabalho e dele retirar prazer; as respostas nunca sdo apenas institucionais mas também
internas ao profissional, da ordem da aquisicdo de aptiddes especificas que tém a ver com a
formacdo, a experiéncia e a maturacdo profissional (SFAP, 2000).

Esta profissédo pode ser fonte de desenvolvimento pessoal, a formagéo e a sobrevirdo,
ndo servem sé para aperfeicoamento e o ajustamento profissional, mas também para reflexdo
e manutencdo psiquica, com ganhos no plano profissional e no plano pessoal (SFAP, 2000).

O sindroma de burnout ndo tem uma incidéncia superior a ocorrida noutras areas. Ser

profissional de cuidados paliativos é, em particular, cuidar de si.

Se dermos incessantemente aos outros sem cuidar de nés, é certo que
dificilmente nos podemos manter nas condi¢des requeridas para desempenhar
bem uma tarefa tdo exigente como € o acompanhamento dos que vao morrer.
Cuidar de nos retirando o prazer do que fizemos é uma excelente aprendizagem

e um investimento necessario (Neto, Aitken & Paldron, 2004, p. 45).
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Segundo alguns textos a forma mais adequada de lidar com esta situacdo por parte dos
cuidadores, é identificarem a parte afectiva que os fragiliza mais, aprendendo a lidar com ela,

abrindo-se com a equipa para assegurar uma alternancia na relacédo (SFAP, 2000).

Segundo Morrie Schwartz, “de cada vez que perdemos o controlo, aprendemos
a morrer um pouco” ...Se aprendermos a tolerar as pequenas perdas que se nos
deparam no dia-a-dia, um pouco como que deixando-nos ir ao sabor da
corrente, estaremos a preparar-nos para lidar com outras mais significativas
(Schwartz, citado por Neto, Aitken & Paldron, 2004, p. 46).

O movimento dos cuidados paliativos ndo contribuiu somente para 0s doentes
terminais e suas familias, mas também para uma reflex@o sobre o sofrimento dos prestadores
de cuidados (SFAP, 2000).

Para que este mecanismo de identificacdo ndo seja fonte de desespero, deve ser vivido
de um modo simbdlico, dando sentido a experiéncia: ndo se trata de viver a propria morte por
antecipacdo, mas da experiéncia do morrer atraves da morte do outro (SFAP, 2000, p. 44).

Num estudo realizado em 1992 com 520 enfermeiros de dois grandes hospitais
parisienses mostrou que um em cada quatro enfermeiros apresenta um esgotamento
profissional. O esgotamento profissional também pode ser chamado de sindroma de burnout,
neste estudo verificou-se esgotamento profissional a nivel fisico e emocional. Segundo estes,
a sua actividade quotidiana junto de doentes em fim de vida e da sua familia é particular
penosa (SFAP, 2000).

Segundo o SFAP (2000) confrontarmo-nos com o fim de vida é suportar uma grande
carga emocional, com tristezas, as vezes cOlera, por vezes passagem por um grande vazio,
sentimento de impoténcia ou de desejo de fuga. Também é importante ndo minimizar o stress
positivo que representa as alegrias e prazeres partilhados com doentes, equipas e familia.
Estas alegrias podem vir sob a forma de agradecimentos por carinho pelo caminho percorrido
em conjunto. S&o estes pequenos momentos que proporcionam encorajamento e confianga em
si proprio. A gestdo de emocgOes opostas € muito importantes em cuidados paliativos na
medida que por vezes estdo num quarto a comemorar um aniversario € noutro estdo a

acompanhar uma familia que acabou de perder o seu ente querido (SFAP, 2000).
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Quanto mais se avanca na fase paliativa, mais o doente precisa de ser assistido
nas suas necessidades elementares. Ha que ajuda-lo a levar-se, a comer, a
vestir-se, a mobilizar-se, pelo que sdo necessarios cuidados frequentes
repetidos e adaptados a pessoa, a0 mesmo tempo que se tem de enfrentar a
situacdo demonstrando muita criatividade com 0s escassos recursos existentes.

E um imenso dispéndio de energia fisica e psiquica (SFAP, 2000, p. 55).

Muitas das vezes a escala individual pode-se criar uma ilusdo, manifestando-se sobre o
seu papel na equipa de cuidados como um “super acompanhante”, capaz de enfrentar tudo
sem fraquejar. A ideia de um “eu forte” e invulneravel, se for conhecida e aceite de forma
progressiva, as suas emocdes e limites, numa justa apreciacdo dos seus recursos. Se pelo
contrario for desconhecida ou negada, esta ilusdo pode demonstrar-se sob a forma de doencas,
depressdo entre outras e por fim uma ruptura inevitavel da actividade de cuidados paliativos
(SFAP, 2000).

A falta de conhecimento de si é uma das lacunas do inicio da préatica paliativa,
podendo fazer parte de uma formacéo insuficiente no plano de desenvolvimento individual ou
de um acompanhamento e apoio deficientes no decurso da experiéncia profissional. Este tipo
de situacdo leva muitas vezes ao profissional a subestimar-se desconhecendo os seus limites

levando-os a envolver-se na relacdo de forma desapropriada e inadequada (SFAP, 2000).

A instauracdo de relacoes fortes mas efémeras com os doentes e com 0s outros
sdo proximos, em que a intimidade e o segredo de uma vida sdo, por vezes,
revelados, a obrigacdo de desinvestimento rapido ap6s a partida do doente,
implicam uma agilidade e uma flexibilidade permanentes. Além disso, a
singularidade das evolugdes e das situacbes em fim de vida exige uma abertura
ao desconhecido, ao inesperado e adaptacdo e disponibilidade no instante
presente (SFAP, 2000, p. 54).

Em vez de se culpabilizar o profissional deve procurar a aceitacdo progressiva
relativamente a sua impoténcia e limites e o consentimento em ser afectado pelo outro, por

vezes com sofrimento, isto ajuda-o a relativizar e ultrapassar os dissabores (SFAP, 2000).
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E importante falar com alguém seja na instituicdo ou fora, quando o estado de crise é
prolongado ou quando o privado e o profissional se confunde.

E necessario saber quando parar e procurar alguém, de forma a ndo se prejudicar e
prejudicar os outros. H& que considerar esta procura de ajuda como uma oportunidade de
crescimento e ndo como um fracasso.

O que cuida quando confrontado com o fim de vida e o sofrimento existencial dos
doentes e dos que lhe sdo proximos, com a ambivaléncia e com situagGes sem sentido, ndo
pode deixar de pensar na sua existéncia. Podemos dizer que ao tomar consciéncia da
inevitabilidade, fa-lo compreender a importancia de se conhecer a si mesmo e a necessidade
de um gquestionamento minimo (o sentido da sua vida, eu e o outro, 0 meu sofrimento, a

minha morte, a morte daqueles que eu amo) (SFAP, 2000).

Prestar cuidados paliativos € viver com pessoas cuja caracteristica e o
agravamento do seu estado e o caminhar em direccdo a morte. Estes ndo séo
acontecimentos da vida com uma conotacédo feliz. Aquele que cuida é, assim,
constantemente solicitado no seu foro intimo a ndo cair num pessimismo
excessivo mas a actuar sobre aquilo que fundamenta as suas expectativas, a sua
esperanca, as suas aspiracdes. E um nivel extremamente profundo e subjectivo

do ser, o das convicgdes, das aspiragdes, do ideal (SFAP, 2000, p.60).

Nos cuidados paliativos torna-se vital procurar e utilizar todos 0s recursos a nossa
disposicdo para um maior bem-estar global, pessoal e profissional. E muito importante cuidar

de si para poder cuidar eficazmente dos outros sem esgotar (SFAP, 2000).
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METODO

1. Tipo de estudo

Este estudo consiste numa investigagdo qualitativa.

Este tipo de investigacdo tem como objectivo estudar as pessoas no seu contexto
natural, recolhendo dados que emergem naturalmente, sem constrangimentos de uma forma
organizada, ou seja, mais estruturada. Isto permite desenvolver uma ideia aprofundada do
modo como as pessoas pesam, sentem, interpretam e experienciam 0s acontecimentos em
estudo (Smith et al, 1999).

Este tipo de andlise ndo estd protegida por protocolos rigidos, ou por uma sequéncia
ou lista de questdes estruturadas o que permite que o investigador possa mudar o foco do seu
percurso durante a recolha de dados, desde que isto ndo signifique uma desorganizacao ou que
fuja ao seu verdadeiro objectivo do estudo. Esta caracteristica permite uma grande riqueza
quando bem utilizada.

Num artigo publicado no British Medical Journal em 1995 foi referida a grande
importancia que um estudo qualitativo tem, por este aceder a certos aspectos gque outros
métodos ndo conseguem aceder. Este tipo de estudo oferece um insight para uma melhor
compreensdo das emocdes e da experiéncia em cuidados de saude de forma a determinar o
porqué e como ocorre (Borreani et al., 2004).

Segundo um estudo, registou-se um aumento do uso da metodologia qualitativa por
parte dos investigadores em cuidados paliativos. Segundo este, esta metodologia oferece uma
melhor aproximacdo a experiéncia na doenca ou informacdo/compreensdo na doenca. Este
grande aumento deve-se ao facto dos investigadores encontrarem-se a fazer um esforco para

melhor compreende a verdadeira filosofia dos cuidados paliativos (Borreani et al., C., 2004)
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2. Selecgdo e caracterizacdo da amostra

Selec¢cdo da amostra

e Amostra constituida por ambos 0s sexos.

e 7 Cuidadores — cuidadores mais proximos do doente terminal (cuidador informal), que
acompanharam o doente nesta fase, e estiveram frequentemente em contacto com a
unidade de cuidados paliativos.

e 7 Enfermeiros — profissionais da equipa interdisciplinar de cuidados paliativos que
tenham tido experiéncias num hospital geral sem cuidados paliativos.

e Tenham mais de 18 anos de idade.

e Concordem em participar livremente na investigacdo em curso.

Tendo em conta estas caracteristicas, os individuos serdo seleccionados pelo método de

amostragem por conveniéncia.

Caracterizacéo da amostra

Amostra constituida por 7 cuidadores, essencialmente familiares, com idades
compreendidas entre os 38 e 0s 68 anos, que ja passaram pela experiéncia de cuidados
paliativos ha volta de um més ou alguns meses. Familiares proximos do doente,
nomeadamente filhos, cénjuge e genro. Quanto a variacdo do género esta amostra é

constituida por 3 cuidadores do género masculino e 4 do género feminino.

Amostra constituida por 7 enfermeiros, com idades compreendidas entre 0s 24 e os 41
anos, que trabalham em cuidados paliativos entre dois a oito anos. Quanto a variacdo do
género esta amostra é constituida por 6 enfermeiras do género feminino e 1 enfermeiro do

género masculino.
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3. Instrumento

O instrumento que foi utilizado neste estudo é a Analise Fenomenoldgica
Interpretativa (IPA), proposto por Smith, Jarman e Osborn (1998).

O objectivo deste tipo de analise é explorar em detalhe o ponto de vista dos
participantes em relagdo ao topico sobre investigacdo. Desta forma a anélise fenomenoldgica
preocupa-se com a percepg¢do individual e pessoal, ou acontecimentos ou eventos desse
mesmo topico de investigacao.

A razdo pela qual a IPA é tdo importante para a Psicologia da Saude, prende-se com o
facto da Psicologia da Saude acreditar que as pessoas pensao sobre o seu préprio corpo e
falam sobre esse corpo e que de alguma forma isso se relaciona com 0s seus pensamentos
(Smith et al., 1999). A existéncia de identidades reais, tais como o corpo e a doenca
proporcionam uma linha de base para que ndo seja somente considerado um processo fisico.
Por exemplo, investigadores que usam a IPA podem explorar dois pacientes com 0 mesmo
diagndstico de uma determinada doenca, e constatar que estes podem falar de diferentes
maneiras sobre a sua condicdo. Isto pode ajudar a iluminar o processo subjectivo perceptivel,
guando um individuo tenta fazer sentido sobre a sua condicdo de saude. Sendo assim o
dialogo entre a IPA e a Psicologia da Satde torna-se possivel.

A IPA vé a natureza das ligacbes de uma maneira particular, partilhando com o
paradigma cognitivo social, as mesmas conviccdo e preocupacdes, da existéncia de uma
ligacdo entre a resposta verbal, cognicdo e o estado fisico (Smith et al., 1999).

O facto de ter escolhido uma investigacdo qualitativa tem um pouco a ver com 0
estudo. Segundo este estudo, tem havido um grande aumento no uso da metodologia
qualitativa por parte dos investigadores em cuidados paliativos referindo que esta metodologia
oferece uma melhor aproximacdo a experiéncia na doenca ou informacdo / compreensdo na
doencga. O facto deste grande aumento indica que os investigadores estdo a fazer um esforco
para melhor compreende a verdadeira filosofia dos cuidados paliativos (Borreani, C., 2004).

O facto de ter escolhido uma Andlise Fenomenoldgica Interpretativa para o estudo esta
relacionado com o explorar a experiéncia vivida do participante sobre um determinado
evento, percebendo assim o seu mundo, ou seja a sua experiéncia em determinada situacéo.
Tendo em conta que para a psicologia da salde as pessoas pensdo sobre e falam sobre

determinados acontecimentos (e.g: corpo, doenga...), e que este esta relacionado com 0S Seus
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pensamentos. Este estudo tem um papel importante em perceber essa associacdo de pensar —
falar — pensamentos sobre um acontecimento e perceber a experiéncia que advém desse
acontecimento. Outro dos factores, foi o facto de a IPA referir uma ligagéo entre a resposta
verbal, cognicao e o estado fisico.

Segundo o tratamento de dados indicado pela IPA, procede-se a uma anélise detalhada
da transcricdo da entrevista individual. Isto segue uma analise ideografica, comecando com
exemplos particulares até chegar a categorizagcbes mais gerais ou teorizagcdes (Smith et al, in
Smith, 1999).

e Procura de temas na andlise da entrevista do primeiro participante (Smith te al.,

1999)

Ler o material transcrito, 0 nimero de vezes necessarias, usando um lado da margem
para anotar aspectos relevante ou interessantes sobre o que o participante esta a dizer.
Algumas das anotacOes serdo tentativas de resumir, associar ou ligar o que vem a cabega, e
outras meras interpretacdes preliminares.

Sendo assim, a outra margem é usada para documentar temas abstractos que usando as
palavras-chave capturam a qualidade essencial do que esta a ser sentido no texto.

Geralmente 0 que acontece é que durante a entrevista vdo sendo feitas notas

preliminares na margem esquerda, e s depois é que procede-se aos temas abstractos

e Procura de ligacdes (Smith et al., 1999)
Através de uma lista procede-se ha ligacdo entre os temas. Alguns podem estar
incluidos noutros e outros serdo considerados conceitos subordinantes.
Esta forma de analise envolve uma interaccdo entre o investigador e o testo, numa
tentativa de entender o que pessoa esta a dizer, desenhando assim 0 percurso interpretativo

que o investigador esta a realizar.

e A tabela de temas (Smith et al., 1999)
A proxima fase consiste em proceder a organizacdo dos temas de uma forma coerente

numa tabela.
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e Ligacdo de temas na andlise das outras entrevistas (Smith et al., 1999)
Nesta fase pode-se proceder a utilizagdo da lista de temas usada anteriormente ou
repetir o processo que foi feito anteriormente.
Se continuar com a lista anteriormente elaborada, poderemos acrescentar um novo

tema caso este apareca. Sendo assim, uma nova lista de temas aparecera na lista final.

e Escrever sobre os temas (Smith et al., 1999)
Transcreve-se 0S temas para uma narrativa retirando as partes mais relevantes dos
temas que surgiram.
Nesta fase tentamos dar resposta a analise interpretativa efectuada.
O resultado podera tomar a forma de uma apresentacao da tipologia de respostas que
emergiram durante a analise ou pode representar a tentativa de teorizar ou explicar as

respostas dos participantes.

4. Técnica de recolha de dados

A técnica de recolha de dados é a entrevista semi-estruturada.
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ANALISE DOS RESULTADOS

Segundo o tratamento de dados indicado pela IPA, procede-se a uma analise detalhada
da transcricdo da entrevista individual. Isto segue uma analise ideografica, comegando com
exemplos particulares até chegar a categorizagbes mais gerais ou teorizagcdes (Smith et al, in
Smith, 1999).

e Procura de temas na anélise da entrevista do primeiro participante (Smith te al.,

1999)

Li o material transcrito, 0 numero de vezes necessarias, usando um lado da margem
para anotar aspectos relevante ou interessantes sobre o que o participante esta a dizer.
Algumas das anotacfes serdo tentativas de resumir, associar ou ligar o que vem a cabega, e
outras meras interpretacdes preliminares.

Sendo assim, a outra margem é usada para documentar temas abstractos que usando as
palavras-chave capturam a qualidade essencial do que esta a ser sentido no texto.

Geralmente o que acontece € que durante a entrevista vdo sendo feitas notas

preliminares na margem esquerda, e s6 depois € que procede-se aos temas abstractos.

e Procura de ligac6es (Smith et al., 1999)
Através de uma lista procedi a ligacdo entre os temas. Alguns podem estar incluidos

noutros e outros serdo considerados conceitos subordinantes.

e A tabela de temas (Smith et al., 1999)
A préxima fase consiste em proceder a organizacdo dos temas de uma forma coerente

numa tabela.

e Ligacado de temas na analise das outras entrevistas (Smith et al., 1999)
Nesta fase utilizou-se a lista de temas usada anteriormente repetindo-se 0 mesmo
processo que foi feito anteriormente para a nova entrevista. Sempre que apareceu um tema
novo foi acrescentado. Este processo repetiu-se nas entrevistas seguintes sendo depois criada

uma lista de temas partilhados.
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Foram efectuadas entrevistas a cuidadores e a enfermeiros cujas perguntas se
encontram respectivamente no Anexo A e no Anexo B. Nas duas seccbes seguintes
apresentam-se as tabelas de temas dos cuidadores e dos enfermeiros relativas as entrevistas
efectuadas.

1. Temas das entrevistas nos cuidadores

As entrevistas referentes a esta seccdo encontram-se no Anexo C.

Nas tabelas seguintes apresentam-se os temas das entrevistas nos cuidadores.



1.1 Entrevistal
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65 Anos ©
1. Contacto com os Cuidados
paliativos
v" Primeira experiéncia “..Sim...” (1,12
v Desconhecia a existéncia “...nem sabia que existia. Desconhecia completamente.” (1,12)
Experiéncia em cuidados
paliativos
v Experiéncia positiva “Foi 100% maravilhosa” (1,5)
v Apaziguador perante o fim de vida  “...uma morte condigna...” (1,6)
3. Experiéncia num hospital sem
cuidados paliativos
v Dentro dos possiveis “...ameu ver teve os cuidados possiveis e imaginarios.” 1,17)
v’ Falta de recursos técnicos “...ndo tém mais meios do que aqueles que foram usados.” (1,18)
4. Apoio a familia na unidade
v Resisténcia inicial ao apoio “Achava que nos primeiros dias queriam intrometer-se...” (2,2)
psicoldgico
5. Apoio prestado pelo enfermeiro
v' Satisfatério “...uma humanidade, mas entre todos, era inacreditavel.” (2,23)
Necessidades
religiosas/espirituais
v Gratificante/Importante “...era uma satisfacdo, proporcionava-lhes um pequenino (2,30)
alivio...”
7. Colaboragao dos voluntarios
v Desconhece “Naquele tempo ndo havia assim voluntarios...” (3,2)
8. Sofrimento
v Intervencdo adequada na “...ha aquela “borboletazinha” ndo ¢, e que por ali passa tudo  (3,11)
dor/sofrimento 0 que ¢é para passar, ndo ha sofrimento.”
v" Recuperacdo de algumas “...ndo percebo, ele recuperou ali a mentalidade, o ouvido, (4,2)

faculdades ja perdidas

ndo sei, ndo faco ideia do que se passou mas gostaria de

saber.”

TABELA 1.1 Entrevista 1 — Cuidador de 65 anos (9).
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1.2 Entrevista 2
65 Anos Q
1. Contacto com os cuidados
paliativos
v Primeira experiéncia “...Sim.” (1,15)
v Desconhecia a existéncia “Nao tinha conhecimento dos cuidados paliativos...” (1,15)
2. Experiéncia em cuidados
paliativos
v' Experiéncia positiva “Maravilhosa. S6 lhe digo maravilhosa. Vivi aqui durante 2 (1,5)
meses, dia e noite com o meu marido, estive sempre a
acompanhar 0 meu marido. Portanto até posso dizer entre aspas
que fui feliz aqui com o meu marido.”
v Pena /tristeza por ndo vir mais  “Nio tinha conhecimento dos cuidados paliativos, ouvia falar mas (1,15)
cedo ndo tinha conhecimento. Mas, ndo sei, s penso e sofro e choro
porque sei o sofrimento que 0 meu marido esteve antes de vir para
aqui...”
v' Apaziguador perante o fimde  “...foi a melhor coisa, como lhe digo estive feliz aqui dois meses, (1,22)
vida entre aspas, porque s6 de ver a paz que 0 meu marido estava, o
carinho, o amor, enfim tudo, ele aqui teve tudo. Ele e eu alias eu
também vivi aqui...”
3. Experiéncia num hospital
sem cuidados paliativos
v' Experiéncia negativa “E foi isso que me traumatizou muito...” (2,5)
v Poucos recursos humanos “...eram muitos doentes para tdo poucas enfermeiras...” (1,32)
v' Diferente “...totalmente diferente...” (2,1)
v’ Falta de recursos técnicos “...enfermeiras nos hospitais ndo estiio tdo preparadas para tratar (2,1)
os doentes como aqui.”
4. Apoio a familia na unidade
v Gratificante/Importante «...Optimo.” (2,14)
Apoio prestado pelo
enfermeiro
v' Gratificante “Sempre! Maravilhoso! Muito bom!” (2,28)
v' Familiar/doente “Alias davam assisténcia ao meu marido ¢ a mim...” (2,26)
6. Necessidades
religiosas/espirituais
v’ Gratificante/Importante “Acho que é importante. Acho muito importante. Eu acho que (3,2)

essa parte, sobretudo para mim foi muito importante, mesmo

muito importante. Religiosa e toda ela, até para o meu marido...”
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7. Colaboracéo dos voluntarios
v Importante/mais-valia “Também ¢ boa, muito boa. Acho que eles vém prestar sempre (3,9)
uma ajuda que ¢é 6ptima...”

8. Sofrimento

v Recuperagdo de algumas “O meu marido sofreu uma transformagao tao grande quando saiu  (3,25)
faculdades perdidas de Santa Maria.”

v" Intervencdo adequada na “...era logo administrado o medicamento mais adequado.” (3,15)
dor/sofrimento

9. Critica ao Sistema de salide

v Poucas unidades “...80 posso dizer bem, s6 tenho pena que todas as pessoas ndo (1,11)

possam ter esta dignidade que ele teve.”

TABELA 1.2 Entrevista 2 — Cuidador de 65 anos (%).



64

1.3 Entrevista 3

38 Anos &
1. Contacto com os cuidados
paliativos
v Primeira experiéncia “Estar numa unidade de cuidados paliativos este foi o primeiro.” (1,32)
v Desconhecia a existéncia “...poucos conhecimentos ou nada tinha disto antes de ter (2,1)
passado por isto da minha Mé&e e dai me terem falado que havia
estes hospitais.”
2. Experiéncia em cuidados
paliativos
v/ Experiéncia positiva “Mas a nivel de cuidados aqui s6 tenho a dizer bem, muito bem.”  (1,20)
v Pena /tristeza por ndo vir mais  “...devia ter vindo para ca mais cedo.” 1,7
cedo
v Apoio personalizado/familiar “...aqui ¢ um cuidado mais personalizado...” (2,10)
v' Apaziguador perante o fimde  “acabar a vida de uma maneira digna...” (2,14)
vida/morte com dignidade
3. Experiéncia num hospital
sem cuidados paliativos
v Falta de recursos humanos “Num hospital normal ndo podem fazer isso, ndo tém tempo, ha (2,18)
muita gente.”
v Dentro dos possiveis “Ndo tem nada a ver se bem que este aqui é um cuidado mais (2,10)
personalizado e no outro ¢ um cuidado mais geral, é um quarto
com seis camas...”
v' Diferente “N&o tem nada a ver...” (2,10)
4. Apoio a familia na unidade
v Gratificante/Importante “So tenho a dizer bem ...” (2,25)
5. Apoio prestado pelo
enfermeiro
v Gratificante “Os enfermeiros aqui sempre que os chamei e houve médicos (3,2)
inclusive sempre, as vezes ndo era logo na hora mas vinham
passado um bocadinho e ajudavam, sempre impecaveis.”
6. Necessidades
religiosas/espirituais
v Satisfatério/Importante “...s6 tenho a dizer bem, ndo tenho nada a dizer mal...” (3,16)
7. Colaboracéo dos voluntarios
v" Importante/mais-valia “Eu dou-lhes muito valor.” (3,20)
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8. Sofrimento
v" Recuperacdo de algumas “Ela foi operada a lingua, ela so escrevia, mas nessa altura que (1,16)
faculdades perdidas veio para aqui ela ja estava mesmo no fim e ja nem escrevia, ja
nem abria quase 0s olhos e passados poucos dias voltou a fazer
isso, voltou-se a rir, voltou a escrever...”
v Intervencao adequada na “Eu acho que é bom se ja ndo ha mais nada a fazer ao menos que (4,16)
dor/sofrimento lhes tirem as dores...”
9. Critica ao sistema de saude
v Poucas unidades “S6 néo compreendo o porqué de ndo haver mais hospitais destes (1,8)

a nivel, para pessoas que como eu ndo tém muito dinheiro e tém
dificuldades.”

TABELA 1.3 Entrevista 3 — Cuidador de 38 anos (&).



66

1.4 Entrevista 4

62 Anos &
1. Contacto com os cuidados
paliativos
v' Primeira experiéncia “E, é a primeira vez.” (3,20)
v" Desconhecia a existéncia “eu desconhecia por completo que existiam estas casas.” (1,6)

2. Experiéncia em cuidados

paliativos
v Experiéncia positiva “...fomos surpreendidos pela positiva, ao contrario da maioria dos (1,17)
casos em relagdo a salde que a gente tem no nosso pais, somos
sempre surpreendidos € pela negativa, neste caso foi precisamente o
contrario, a minha sogra foi muito bem tratada...”
v Apaziguador perante o fim  “Hoje tenho uma ideia fabulosa em relagdo a estes servigos pela (7,28)
de vida experiéncia que tive da minha sogra, ainda bem que tive esta
experiéncia porque eu ndo sei se alguma morte é digna ou ndo digna,
mas o0 que é certo é que, na minha opinido, acho que sim e que as
pessoas que para aqui vém tém uma morte digna porque com o
trabalho que é feito aqui as pessoas vao acabando os seus dias de vida
com uma dignidade excepcional...”
v' Apoio “fomos muito bem acompanhados...” (1,26)
personalizado/familiar
3. Experiéncia num hospital
sem cuidados paliativos
v' Experiéncia negativa “...maioria dos casos em relacdo a salde que a gente tem no nosso  (1,18)
pais, somos sempre surpreendidos ¢é pela negativa...”
v/ Falta de recursos humanos  “...evidentemente que ndo pode haver um empregado para cada (4,1)
doente, compreende-se isso perfeitamente...”
v Diferentes “Completamente diferente, nos hospitais as pessoas sdo tratadas a (3,24)
monte sem o minimo de ateng¢do pessoal.”
4. Apoio a familia na
unidade
v' Gratificante/Importante “Sim, muito importante...” (4,15)
5. Apoio prestado pelo
enfermeiro
v' Gratificante Impecéveis! Todos impecaveis! (5,22)
6. Necessidades
religiosas/espirituais
v Gratificante/Importante “Mas € capaz de ajudar em determinada fase do doente...” (6,3)
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Colaboracéo dos
voluntarios

Importante/mais-valia

Espectacular! Ndo ha palavras a dizer, as pessoas sdo de uma

entrega...”

(6,7)

Sofrimento
Conservacdo das
faculdades

Intervencdo adequada da

dor/sofrimento

“..até¢ praticamente um més antes da morte dela estava
completamente Idcida e falava com toda a gente e lembrava-se...”

“...0 possivel e o imaginario, para aliviar esse sofrimento, pelo
menos no caso da minha sogra, a minha sogra estava ali com um
aparelho que tinha morfina e cada vez que ela gemia eles iam
aumentando a dose de maneira a que ela sentisse 0 minimo de

sofrimento possivel.”

(1,30)

(6,20)

TABELA 1.4 Entrevista 4 — Cuidador de 62 anos (J).
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1.5 Entrevistab

60 Anos Q
1. Contacto com os cuidados
paliativos
v Primeira experiéncia “Sim.” (2,25)
v" Desconhecia a existéncia “...ndo tinha conhecimento que existiam estes servigos.” (1,6)
2. Experiéncia em cuidados
paliativos
v Experiéncia positiva “Foi uma experiéncia positiva.” (1,5)
v' Apoio personalizado/familiar ~ “Quer dizer, foi sempre um apoio até ao final e acho que isso era (5,7)
bom. Porque nés vamos ao hospital e pronto, ou o médico fala
connosco, ha enfermeiras também... Mas eu penso que aqui € mais
familiar, ndo é? Temos mais apoio, mais carinho...”
3. Experiéncia num hospital
sem cuidados paliativos
v" Poucos recursos humanos “S6 que enquanto aqui estdio dez camas e tem uma série de (3,16)
enfermeiras, 14 tinham sessenta doentes numa enfermaria, e tinha
trés empregadas, se tivessem.”
v Diferente “...ndo tem comparagdo.” (3,8
v/ Experiéncia negativa “Penso que ainda nfo existia nada destes servigos. Também foi (2,26)
traumatizante.”
4. Apoio a familia na unidade
v Gratificante/Importante “E bom. Nio tenho palavras. Eu realmente fiquei sensibilizada.” (3,27)
5. Apoio prestado pelo
enfermeiro
v' Gratificante “Também é bom...” (3,30)
v' Boa relagdo “Tenho muito boa relagdo com as enfermeiras.” (3,3)
6. Necessidades
religiosas/espirituais
v’ Gratificante/Importante “A minha mde foi sempre aqui acompanhada pelo padre. Nao (4,3)
tenho razdo de queixa.”
7. Colaboracéo dos voluntarios
v" Importante/mais-valia “Acho que também tém o seu papel importante.” (4,12)
8. Sofrimento
v"Intervencdo adequada na dor  “Eu achava que elas acompanhavam muito a evolugio da doenca e (4,19)

/sofrimento

iam sempre minimizando a dor.”
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9. Critica ao servico de salde
v" Poucas unidades “Portanto é por todas estas coisas que eu penso que devia haver (2,21)

mais destes servigos, com esta qualidade.”

TABELA 1.5 Entrevista 5 — Cuidador de 60 anos (%).



1.6 Entrevista 6

57 Anos Q
Contacto com os cuidados
paliativos
Primeira experiéncia “Foi a primeira vez.” (1,19)

Experiéncia em cuidados

paliativos

Experiéncia positiva “Perfeito, correspondendo a doenca do meu pai foi das melhores (4,17)
coisas que eu pude oferecer ao meu pai no fim da vida dele. Foi
dignidade, respeito, carinho, foi amor...”

Apoio personalizado “...eu praticamente diria que ¢ personalizado...” (2,5)

[familiar

Apaziguador perante o fim “E o que todos nos precisamos no fim da nossa vida quando (2,15)

de vida estamos em fase terminal.”

Experiéncia num hospital

sem cuidados paliativos

Diferentes “E completamente diferente, ¢ uma coisa que é diferente.” (1,23)

Experiéncia negativa “Isso nos hospitais muitas vezes uma pessoa tem 3 dias de vida, (1,31)
dois dias de vida, talvez até muito menos, e ainda estamos a discutir
praticamente quem vai entrar...”

Falta de recursos humanos “...nos hospitais eles estio muito limitados, talvez porque se (2,20)
pusessem mais hospitais e que houvesse enfermarias mais
pequenas, entendo como menos camas € COm Servigos menos
carregados, talvez os médicos tivessem mais, pudesse sobressair
mais o lado humano da pessoa.”

Dentro dos possiveis “Vé-se que um hospital € uma coisa onde se ddo os primeiros (1,24)
tratamentos, se opera, tudo isso é normal, é lI6gico que ndo seja
igual...”

Apoio a familia na unidade

Gratificante/Importante “Fora do vulgar.” (2,12)

Apoio prestado pelo

enfermeiro

Gratificante “...eles eram, é o que eu digo, carinhosos, muito gentis, muito (2,27)

atenciosos e extremamente atenciosos, muito delicados, dirigindo-

se a0 meu pai como se fosse uma pessoa da familia...”
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6. Necessidades
religiosas/espirituais
v’ Gratificante/Importante “...0 meu pai teve assisténcia até ao fim e estiveram sempre (3,11)
presentes.”
7. Colaboracéo dos
voluntarios
v Importante/mais-valia “Excepcionais também, excepcionais, presentes, carinhosos, sem (3,15)
uma intervengao brusca...”
8. Sofrimento
v" Intervencdo adequada na “O meu pai nunca se queixou de dores aqui, por isso a medicagdo (4,7)
dor/ sofrimento que era dada aqui era adequada, era contra a dor, mas ndo tinha
nada a ver com o que lhe estavam a dar em santa Maria, a prova é
gue 0 meu pai tinha as mdos em chaga, aqui eu nunca vi 0 meu pai
com uma agulha.”
9. Critica ao sistema de saude
v" Poucas unidades “Eu espero que no futuro haja unidades de cuidados paliativos nos  (2,7)

hospitais para que as pessoas também possam ndo estar tanto
tempo a espera de uma vaga nos cuidados paliativos fora dos

hospitais.”

TABELA 1.6 Entrevista 6 — Cuidador de 57 anos (%).
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1.7 Entrevista7

68 Anos &
1. Contacto com os cuidados
paliativos
v Primeira experiéncia “Primeira vez que tive alguém neste tipo de unidade...” (1,20)
v Desconhecia a existéncia “Nem sabia que existiam, posso lhe dizer.” (1,21)

2. Experiéncia em cuidados

paliativos
v' Experiéncia positiva “...tudo, ndo posso, ndo tenho palavras nesta altura possivelmente (1,15)
para descrever na totalidade mas posso dizer que foram
excelentes...”
3. Experiéncia num hospital
sem cuidados paliativos
v Diferentes “...os cuidados paliativos sdo na minha opinido, totalmente diferentes (2,5)
dos cuidados hospitalares.”
v" Poucos recursos humanos  “Cuidar de algumas dezenas de pessoas ndo é a mesma coisa que (1,28)
cuidar de sete ou oito.”
4. Apoio a familia na
unidade
v Gratificante/Importante “Extraordinario, numa palavra so: extraordinario.” (2,25)
Apoio prestado pelo
enfermeiro
v Gratificante “O servigo de enfermagem foi todo ele bom, bom.” (2,31)
Necessidades
religiosas/espirituais
v' Gratificante/Importante “...prestaram-nos uns cuidados religiosos muito bons...” (3,14)
7. Colaboracéo dos
voluntarios
v" Importante/mais-valia “Extraordinarios, como disse ndo conheci todos mas os que conheci (3,29)
mais de perto. O papel € na minha opinido bastante importante.”
8. Sofrimento
v Preocupacéo/suspeita “...senti algumas vezes que havia alteragdes de comportamento e (4,13)

chamava a atengdo da equipa médica que me dizia: “Sim, sim o
senhor tem razdo que nos ja notdmos e j& estamos a tratar da

medicacdo no sentido de minimizar o sofrimento.”
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v" Intervencdo adequada do “Nos cuidados paliativos que eu conhego, da Idanha, além da (4,27)
sofrimento vocacdo inicial ser para a dor eu acho que eles tém um papel muito
para além do sofrimento, a nivel psicolégico, a todos os niveis, nao
s6 em relag@o ao paciente como também em relagdo aos familiares.”
9. Critica ao sistema de
salde
v Critica pela falta de “...que isto foi feito para os ricos e continuo com a minha opinido. (5,32)

informacdo e

encaminhamento

Porgue eu soube dos cuidados paliativos depois da minha mulher ja
estar internada cd, depois de estar aqui. A Irma Paula, a Directora
Clinica, do Servico de Enfermagem, disse-me: “Olhe que a sua
mulher esta bem ¢ ali.”. E veio para aqui a pagar: quarto particular.
Se eu soubesse, antes de sair do IPO, que havia cuidados paliativos
na ldanha e que havia uma rede na qual me poderia inscrever para ter
acesso a essa rede sem pagar, comecaria a tratar das coisas muito

antes da data em que comecei...”

TABELA 1.7 Entrevista — Cuidador de 68 anos (J).

2. Temas das entrevistas nos enfermeiros

As entrevistas referentes a esta seccdo encontram-se no Anexo D.

Nas tabelas seguintes apresentam-se os temas das entrevistas nos enfermeiros.



Entrevista 1

41 Anos Q
Conceitos e a especificidade
dos cuidados paliativos
Doenca incuravel e avancada “...pessoas com doenc¢a avangada, progressiva e incuravel ...” (1, 5)
Respostas as necessidades *“...dar resposta as suas necessidades de uma forma global ...”  (1,6)
Globais
Cuidados que englobam o doente  “Cuidados (...) a pessoa doente e a familia no contexto global (1,7)
e a familia ”
Recebe-se o doente e a familia “Portanto em cuidados paliativos recebe-se 0 doente e a (1,8)
familia.”
Experiéncia em cuidados
Paliativos
Dificil de transmitir “...¢ muito dificil de transmitir (...) ¢ muito dificil de (1,16)
transmitir o que é que se faz em cuidados paliativos e o que é
que sentimos ao trabalhar em cuidados paliativos.”
Gratificante/Importante “...6 muito bom trabalhar aqui é muito gratificante. Recebemos (1,30)
muito mais do que aquilo que damos.”
Mudanca de atitudes “desde que comecei a trabalhar em cuidados paliativos até a (2,2)
minha postura na fila de supermercado eu mudei.”
“Self achievement” (satisfacdo “Sou uma pessoa muito melhor, e faz-se muita coisa, 0s (2,3)
profissional e pessoal) doentes morrem com muita dignidade aqui na unidade e é
muito bom trabalhar aqui.”
Anteposicdo (Preferéncia) “...Eu para mim enquanto pessoa e enfermeira ¢ muito mais (2,25)
gratificante trabalhar em cuidados paliativos do que trabalhar
noutra area qualquer.”
Impacto emocional previamente  “Aqui é completamente diferente, nos a partida sabemos que o (2,15)
trabalhado doente vai estar aqui os Ultimos dias da vida dele, temos muita
coisa que podemos fazer ...”
Objectivos centrados no curar e “Em cuidados intensivos ¢ salvar, salvar, salvar, salvar, salvara (1,20)

salvar -sentimento de impoténcia

todo o custo, ndo interessa mais nada, ndo interessa o doente,
ndo interessa se o doente quer, ndo interessa se a familia quer,
ndo interessa o que é que eles pensam, a filosofia em cuidados
intensivos e a filosofia da medicina regra geral ¢ salvar ... a
filosofia em cuidados intensivos ¢ a filosofia da medicina regra
geral ¢ salvar, nos estamos programados para curar e salvar o

doente a todo o custo.”
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Experiéncia num Hospital geral
sem cuidados paliativos
Impacto emocional ndo
trabalhado

Diferente

Incapacidade de lidar com a

morte

Evitamento da relacéo

Ma Morte

“...ndo se sabia sequer quando o doente morria que, morriam
poucos doentes felizmente, mas quando o doente morria
corriam-se as cortinas fechava-se o biombo, ...”

“... sempre trabalhei em cuidados intensivos que ndo tem nada
a ver com cuidados paliativos em termos de filosofia.”

« numa unidade de cuidados intensivos em que os
objectivos daquela unidade era curar mesmo, ndo se sabia lidar
com a morte,...”

“...quando o doente morria corriam-se as cortinas fechava-se o
biombo, a familia ndo entrava para nés ndo termos esse
confronto, e nds estdvamos era sempre desejosos para que
acabasse 0 nosso turno para que isso nunca acontecesse no

Nnosso turno.”

“...pessoas que estdo a morrer nos hospitais que infelizmente

morre-se com muito sofrimento e morre-se muito mal.”

(2,11)

(1,18)

(2,10)

(2,11)

(6,31)

Apoio a familia
Bom apoio/Indissociavel

Integrado nos cuidados paliativos

Mais dificil o apoio a familia

“E assim em cuidados paliativos, ndo se consegue prestar bons
cuidados paliativos, sem prestar apoio a familia ou seja, o
doente ndo morre tranquilo, ndo tem uma morte digna se ndo
souber que a sua familia esta dentro do possivel bem.”

“O controlo sintomatico, o apoio a familia, a comunicagio e o
trabalho em equipa é indissociavel ndo se consegue fazer uma
coisa melhor do que outra.”

“O apoio a familia ¢ imprescindivel a experiéncia que a gente
tem aqui é que mais facilmente se controla se cuida de um
doente que tem os sintomas descontrolados do que se cuida as
vezes da familia, & mais dificil a familia da-nos muito mais
trabalho do que o proprio doente mas logo a partida e desde o

inicio entra com igual peso no nosso plano de cuidados.”

(2,30)

(3.5)

(3.6)

Apoio prestado ao enfermeiro

v Equilibrio emocional

“Se nds nao estivermos bem ndo conseguimos cuidar bem, aqui

trabalha-se em equipa interdisciplinar.”

(3,16)
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v" Acompanhamento psicolégico

v" Necessidade de fazer a Catarse

das emocdes

v" Imprescindivel

“Nés quando abrimos a unidade tinhamos duas psicologas, uma
psicologa sé para o doente e para a familia e outra psicéloga
para nds, isto porque faz parte da filosofia dos cuidados
paliativos a equipa ser apoiada a nivel psicoldgico, ter um
acompanhamento feito por um profissional que ndo seja o
mesmo que trata os doentes ¢ a equipa.”

“ ...precisamos de fazer a catarse de todas as emocdes, temos
reunies, ou tentamos promover reunides mensais ou de dois
em dois meses em que sdo trabalhados 0s nossos sentimentos
em que sdo feitas dindmicas de grupo pela psicéloga tenta-se as
nossas passagens de turno ndo é s6 passar as ocorréncias dos
doentes, fala-se também do que sentimos quando o Sr. Anténio
faleceu do que sentimos quando aquela familia ndo aceitou a
nossa intervencdo portanto nds temos todo o apoio e apoiamo-
nos muito...”

“...ja conseguimos muito com a ajuda da psicologa que ¢
imprescindivel, mas ja conseguimos aqui um apoio entre todos
gue sem esse apoio ndo conseguimos continuar, é
imprescindivel a equipa ser acompanhada sendo entramos em

“burnout.”

(3,17)

(3,23)

(3,29)

6. Necessidades religiosas /
espirituais
v Imprescindivel/Importante

v" Aliviar o sofrimento

v" Obijecto do cuidar

“...sdo cuidados imprescindiveis.”

“Quando um doente ndo esta tranquilo a nivel espiritual quando
esta em sofrimento quando ainda nao se reconciliou com Deus
ou com ele préprio, quando ainda estd em revolta ndo morrer
tranquilo, ndo vale a pena darmos medicacdo que ndo se
consegue que ele tenha uma morte tranquila.”

“Portanto ¢ tdo importante os cuidados espirituais como 0s

cuidados fisicos, psicologicos e sociais.”

(4,10)
(4,13)

(4,16)

7.  Colaboracdo dos Voluntéarios
v" Cuidados a nivel das

Necessidades mais basicas

113

. o papel dos voluntarios € o estar e o saber estar com 0
doente indo ao encontro das suas necessidades um bocadinho
mais basicas. Das necessidades de falarem sobre a sua vida, das
necessidades de irem fazer um passeio de programarem uma
actividade e é muito importante porque fa-los sentir ainda com
alguma autonomia, que vale a pena, que alguém se interessa

poreles ...”

(4,21)
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v' Mais-valia para a

equipa/lmportante

Formacédo especifica

Recebem acompanhamento

psicoldgico

Integrados na equipa

“... e a gente sabe que uma equipa técnica ndo tem por vezes a
disponibilidade toda do mundo para estar, todo o tempo do
mundo para estar a fazer companhia como devia ser em
cuidados paliativos, o doente devia estar acompanhado as 24h,
mais ou menos, e 0s voluntarios vém colmatar um bocadinho
iss0.”
“...tivemos necessidade de criar, ja se fez dois, de criar uma
formacao especifica para voluntarios em cuidados paliativos.”
porque as pessoas estavam aqui voluntariamente e
gratuitamente e toda a boa vontade mas também tém que ser
protegidas também tém que saber o que isto de cuidados
paliativos também tem que ser acompanhadas ...”
“ ... tém um acompanhamento e estdo integrados na equipa tal

e qual estamos todos.”

(4,25)

(5.2)

(4,32)

(5.7)

Sofrimento experimentado pelos
pacientes numa unidade de
cuidados paliativos

Sofrimento fisico

Sofrimento Psicoldgico

“Ha varios tipos de sofrimento, ha o sofrimento fisico pela dor
causada pelo cancro, pela dor causada pelas metéstases, pela
falta de ar...”

“...ha o sofrimento de um chefe de familia que sabe que vai
morrer e que a esposa vai ficar sozinha a cuidar das

criangas...”

(5,17)

(5,19)

Alivio do sofrimento prestado
aos pacientes numa unidade de
cuidados paliativos

Alivio do sofrimento global

O alivio do sofrimento é

significativo

“O paciente quando entra aqui ¢ avaliado na globalidade.”

“Nés aqui com toda a filosofia dos cuidados paliativos
conseguimos amenizar, diminuir esse sofrimento, mas ndo
podemos garantir que o doente morra sem sofrimento nenhum,

nao se morre sem sofrimento.”

(5,30)
(5,15)

TABELA 2.1 Entrevista 1 — Enfermeira de 41 anos (%).



2.2 Entrevista 2

26 Anos ¢

Conceitos e a especificidade dos
cuidados paliativos
Doenca cronica, prolongada com

sintomas descontrolados

Em fase terminal

“Sdo cuidados que se prestam a pessoas com doenga cronica

de evolugdo prolongada e que tém os sintomas

descontrolados...”
“...que estejam ja em fase terminal entdo pode haver a

necessidade de cuidados paliativos.”

(1.5)

(1.6)

Experiéncia em cuidados
Paliativos
Profissional/Pessoal

Sentimento apaziguador perante a
morte

Mudanca de atitudes

“A minha experiéncia ¢ uma experiéncia muito rica ¢ uma area
onde o cuidar é uma coisa muito personalizada, é uma area
onde temos que ser muito criativos para apreender as
necessidades dos doentes e as nossas préprias necessidades
também e tem sido ao longo destes anos uma forma de
crescimento pessoal para mim. E sim uma boa experiéncia.”
“...porque tanto a familia como o doente acabam por estar em
paz e nos ficamos em paz também nessa situacgéo.”

“...sd0 coisas que nos despertam muito mais agora ou que
temos uma atengdo mais redobrada agora do que o que tinha

antes de ter a formagdo e antes de trabalhar nesta area.”

(1,14)

34

(1,24)

Apoio a familia
Integrado nos cuidados paliativos

Bom apoio/Indissociavel

Apoio prestado ao enfermeiro

Apoio presente

Evitar alguns sofrimentos

“Acho que nesta unidade ¢ um apoio que é feito com muita
atencdo muita preocupacdo e inclusdo da familia no processo
de cuidados...”

“...o0 cuidado que prestamos ¢ tanto igual para o doente como

para a familia nesta fase.”

“O apoio ao enfermeiro é um apoio presente...”
“...apoio ¢ disponibilizado e somos de alguma maneira

protegidos para evitar alguns sofrimentos.”

(1,29)

(2.1)

(2.5)
(2.8)

Necessidades religiosas /
espirituais

Imprescindivel/Importante

“Eu acho que fazem todo o sentido e que sdo muito

importantes.”

(2,13)
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Colaboracéo dos voluntarios

Mais-valia para a “Também acho que sdo uma mais-valia para a unidade...” (2,20)
equipa/Importante
Formacéo especifica “...sendo que os nossos voluntarios tém formagdo especifica (2,20)
para cuidados paliativos que eu acho que ainda enriquece mais
a sua estadia aqui.”
Apoio ndo técnico “Sinto que os doentes gostam e que precisam de estar um (2,22)
bocadinho mais com outras pessoas e falar de outras coisas
que ndo as vezes coisas tdo técnicas como nads...”
Sofrimento experimentado pelos
pacientes numa unidade de
cuidados paliativos
Sofrimento fisico “...aliviar tanto da forma fisica como...” (2,29)
Sofrimento psicolégico “...de uma forma mais psicolégica...” (2,30)
Alivio do sofrimento prestado
aos pacientes numa unidade de
cuidados paliativos
O alivio do sofrimento é “Sinto que muitos doentes conseguem atenuar em grande parte  (2,32)
significativo esse sofrimento e muitas vezes, a grande maioria das vezes,
quando falecem aqui connosco na unidade conseguimos que
eles falecam em paz e que seja um coisa.”
Alivio do sofrimento torna-se “As vezes costumo dizer que é uma morte bonita se é (3,3)
apaziguador perante a morte efectivamente esse termo que se pode utilizar porque tanto a
familia como o doente acabam por estar em paz e nés ficamos
em paz também nessa situagio.”
Qualidade de vida “..acho que conseguimos proporcionar momentos de (3,14)

qualidade de vida e de alguma alegria na vida dos doentes.”

TABELA 2.2 Entrevista 2 — Enfermeira de 26 anos (%).



2.3 Entrevista 3

29 Anos @

Conceitos e a especificidade dos
cuidados paliativos
Paliar

Nao necessariamente numa fase
terminal

N&o curativos

Doenca grave, avancada e incuravel

“Cuidados paliativos sdo cuidados que servem para
paliar...”

“...ndo sdo necessariamente numa fase terminal como
muitas se vezes pensam...”

“...ndo pode haver uma intervencéo curativa...”

“...a maior parte das pessoas quem nds prestamos o0s
cuidados paliativos ja& estdo numa situacdo de doenca

grave...”

(1.5)

(1.5)

(L.7)
(1.8)

Experiéncia em cuidados Paliativos

Gratificante/Importante

Incapacidade inicial de lidar com a

morte

“self achievement ” profissional/

pessoal

Fonte de sofrimento

Diferente

Anteposicdo (Preferéncia)

“...E uma 4rea que a mim me faz muito sentido, muito
diferente das &reas em que eu trabalho e trabalhei, mas que
me faz sentido.”

“Eu ja vivia a morte ¢ esta ideia de partir mais ou menos
desta forma, € uma ideia que inicialmente metia-me muita
confusdo mas depois as pessoas vao criando resisténcias
porque estas questdes depois ndo sdo trabalhadas.”

“Ha dias muito dificeis had dias menos dificeis, mais
pacificadores, como disse, mas tudo faz parte de uma
aprendizagem, isso também integra um crescimento
profissional e pessoal.”

“E uma 4rea que nos toca como todas as areas
naturalmente, mas esta se calhar de uma forma mais, talvez
mais dificil, porque gera e vamos vivendo situagdes de
grande sofrimento vamos assistindo assim a situacdes de
grande sofrimento...”

“E um sentido completamente diferente...”

“E preciso estarmos disponiveis para nos confrontarmos
com estas coisas, mas para mim é muito mais
tranquilizante, pacificador faz muito mais sentido do que
passar ao lado destas situacOes e fazer siléncio quando elas

acontecem.”

(1,20)

(1,29)

(1,32)

(3,21)

(2,11)
(5,32)
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Experiéncia num hospital geral sem

cuidados paliativos

Impacto emocional néo trabalhado

Evitamento relacional

“...porque ndo ¢ trabalhado, nem se quer muitas vezes ¢
possivel ser sentido...”

“..num servico hospitalar sem cuidados paliativos as
coisas vivem-se de outra maneira e muitas vezes ndo ha
espaco para o dialogo entre profissionais ,falarmos sobre
estas coisas, muitas das vezes nem é suposto, nao se cria, é
dificil...”

(1,27)

(2,12)

Apoio a familia
Integrado nos cuidados paliativos

Bom apoio/Indissociavel

Apoio prestado ao enfermeiro
Acompanhamento psicoldgico

Apoio prestado pelos colegas de
equipa
Visa promover a qualidade dos

cuidados

Critica ao apoio psicolégico

“Acho que aqui na unidade a familia faz mesmo parte da
. 2

equipa. ..

“...cuidado em relacdo a pessoa que esta internada e a

familia...”

“Nos comegamos este projecto com uma psicéloga afecta a
equipa, que sempre que ¢ necessario intervém...”

“...a equipa também foi ganhando alguma maturidade e
vamos estando muito despertos uns para os outros...”

“Se o profissional ndo ¢ trabalhado, eu ndo acredito na
qualidade em cuidados paliativos, se ndo se investir nos
profissionais.”

“Acho que o apoio aos enfermeiros existe, acho que se
calhar podia ser de uma forma, (aos enfermeiros e aos
outros técnicos faz sentido) formal, existir formalmente e

algumas vezes existe de uma forma informal.”

(2,22)

(2,23)

(3,18)

(3,19)

(3,24)

(3,25)

Necessidades religiosas / espirituais
Imprescindivel/Importante
Espiritualidade mais que
religiosidade

Aliviar o sofrimento

Obijecto do cuidar

“Eu acho que sdo necessidades que fazem tanto sentido...”

“...espiritualidade muito mais do que religiosidade...”

“...espiritualidade muito mais do que religiosidade, esta
ideia do sentido da vida, acho que aqui nos confrontamos
com isso quase diariamente, que sentido que a vida teve,
como ¢ que nos pacificamos com a vida que tivemos...”

“Tenho igual respeito pelas necessidades espirituais do que

por qualquer outra necessidade que o doente verbalize...”

(4.3)
(4.4)

(4.4)

(4,10)
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significativo

nossa unidade, ndo sinto que morram em sofrimento a

maior parte das pessoas faz um percurso.”

7.  Colaboracéo dos voluntarios
v Mais-valia para a equipa/Importante  “Eu acho que faz todo o sentido...” (4,14)
v" Formagdo especifica “...quando as pessoas tém preparacdo e sdo trabalhadas (4,14)
naquilo que recebem dos doentes se ndo faria sentido de
todo.”
v Intervencao diversificada “Tém uma intervencao diferenciada...” (4,18)
v Integrados na equipa “...integrada na equipa...” (4,18)
v" Apoio ndo técnico “...aqui um lado menos, se calhar menos técnico menos (4,22)
profissional...”
v" Humanismo “...estdo com um humanismo e com o conhecimento (4,23)
naturalmente, mas com um humanismo que podem e
sabem, acho que fazem um bom trabalho.”
8.  Sofrimento experimentado pelos
pacientes numa unidade de
cuidados paliativos
v Sofrimento mais espiritual do que “Mas em relacdo ao sofrimento muitas vezes, parece-me (4,30)
fisico gue o sofrimento é muito mais espiritual do que o
sofrimento de dores.”
v Sofrimento espiritual mais dificil de  “...os mais dificeis de controlar é mesmo o sofrimento (4,32)
controlar espiritual...”
v" Forma herdica de enfrentar o “Acho que a maior parte das pessoas enfrenta até mesmo (5,3)
sofrimento esse sofrimento de uma forma muitas vezes quase heroica.”
9.  Alivio do sofrimento prestado aos
pacientes numa unidade de
cuidados paliativos
v Dificil de controlar a dor global e a “Dificil de controlar ¢ mesmo a dor global a dor (5,11)
dor existencial existencial...”
v Por vezes pouco tempo para “O sofrimento dos sintomas descontrolados isso é facil isso  (5,14)
trabalhar o sofrimento é muito mais f&cil o outro € muito mais exigente e as vezes
h& pouco tempo ndo h4 muito tempo para se trabalhar nesse
sofrimento.”
v O alivio do sofrimento é “Mas acho que a maior parte das pessoas que morre na (5,20)

TABELA 2.3 Entrevista 3 — Enfermeira de 29 anos (9).
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2.4 Entrevista4

25 Anos 9
1. Conceitos e a especificidade dos
cuidados paliativos
v' Cuidar “E uma area do cuidar em evolugdo estd a desenvolver-se (1,5)
agora...”
v Daresposta as necessidades dos  “...d4 resposta as necessidades dos doentes...” (1,5)
doente
v' Quando a terapia curativajando  “...Doente quando a terapia curativa, digamos assim, ja ndo ¢ (1,6)
faz sentido eficaz, j& ndo faz sentido, ja ndo tem qualquer soluggo.”
v Sintomatologia descompensada “...doentes com algum tipo de sintomatologia mais (1,9)
descompensada.”
v" Nao curativo “Nio existe tratamento para curar...” (1,10)
v' Ajudar a pessoa “...ajudar a pessoa até ao fim...” (1,13)

2. Experiéncia em cuidados
Paliativos
v Incapacidade inicial de lidar com  “Eu quando entrei c4 achei que nds aqui estdvamos a matar os  (1,26)
a morte doentes, literalmente, com o tipo de cuidados, ndo comiam,
mas isto também devido a uma falta de formacéo, porque eu
acho que as pessoas para cuidar ndo é s6 tirar um curso de
enfermagem e depois trabalhar as pessoas tem que se
actualizar, tém que estudar, tém que ler, tm que perceber as
coisas.”

v Dificuldades na relagdo “As vezes me dizem! Tu trabalhas 14 morrem quase todos ndo  (2,3)
é pesado? E, é pesado, sim, sem divida mas mais pelas
familias & muito complicado, por muito que tenham
acompanhamento psicolégico, tenham as conferencias
familiares, as familias € um processo sempre muito complicado
para elas. Eu acho que é aqui onde eu tenho mais
dificuldade...”

v' Evitamento da relagdo “...porque vivo muito as historias das familias e as vezes até (2,7)
me isolo um bocadinho, no sentido de ndo dar muito espaco
para este tipo de conversas, porque vivencio muito € uma
aresta que eu tenho que limar nesse sentido...”

v’ Gratificante/Importante “Depois de ter desenvolvido e de ter estudado e ter lido (2,9)
algumas coisas, acho que ndo me faz confusdo nenhuma, acho

que é um trabalho super digno.”




84

equipa/lmportante

clientes...”

v' “Self achievement” Profissional/  “E bom trabalhar com este tipo de doente, eu gosto, ¢ tranquilo  (6,3)
pessoal apesar de as pessoas acharem que ndo, é muito tranquilo e da-
nos muita paz de espirito.”
3. Experiéncia num hospital geral
sem cuidados paliativos
v' Diferente “Nao tém nada a ver.” (2,15)
v Objectivos centrados no curar e “Eu vinha de uma realidade onde nos fazemos tudo por tudo e (1,23)
salvar -sentimento de impoténcia  as vezes de mais. Na altura ndo percebia isto, achava que
faziamos o correcto, portanto, era 0 tudo por tudo
independentemente como o doente ficasse, fazer até ndo dar
mais, sem reconhecermos muitas vezes os limites, isto
continua a acontecer.”
4. Apoio a familia
v" Centro do cuidar “Eu acho que aqui a familia é um centro do cuidar...” (3,9
v' Atencdo excessiva “...acho que ddo atengdo excessiva a familia quando na minha (3,11)
perspectiva nos temos que cuidar da familia sem duavida.”
v Bom apoio/Indissociavel “...acho que a familia ¢ muito bem acompanhada, por toda a (3,18)
equipa de acordo com as diferentes valéncias...”
5. Apoio prestado ao enfermeiro
v’ Critica ao apoio psicolégico “O nosso apoio aqui, quando entrei para ca havia uma (3,25)
psicéloga que nos dava o dito apoio, eu sinceramente nunca Vi
nada.”
v" Apoio prestado pelos colegas de  “O apoio que existe em relagdo a classe de enfermagem é a  (3,26)
equipa equipa € o facto de ndo trabalharmos sozinhos...”
6.  Necessidades religiosas /
espirituais
v Imprescindivel/Importante “Eu acho isso muito importante...” (4,3)
v Importante a formagéo “...eu acho que temos que ter aqui alguma margem de (4,4)
manobra e mesmo alguma isencdo, dai eu achar importante
haver uma pessoa com formagao nessa area.”
v' Faz parte da equipa “Nos temos uma assistente espiritual, que temos, que faz parte (4,12)
da equipa”
7. Colaboracéao dos voluntarios
v Formagdo especifica “Os voluntarios agora tém formagdo na area de cuidados (4,17)
paliativos...”
v' Mais-Valia para a “...acho muito importante no sentido de ocupar os nossos (4,17)
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Sofrimento experimentado pelos
pacientes numa unidade de

cuidados paliativos

O Sofrimento psicologico é mais  “Nao é a dor fisica porque isso, nds controlamos, ndo é, com (5,5)
dificil facilidade, agora a dor psicolégica ou sentimental ou aquilo
que vai na alma verdadeiramente, eu acho que é dificil e nao
sei se conseguimos.”
Alivio do sofrimento prestado
aos pacientes numa unidade de
cuidados paliativos
O alivio do sofrimento é “Eu acho que nds somos muito eficazes ¢ eficientes...” (5,11)
significativo
Sofrimento psicologico jaesteve  “E  no alivio desse sofrimento acho que realmente, (5,27)

melhor

conseguiriamos mais e melhor se tivéssemos alguém com esses

saberes, ndo €, mais presente.”

TABELA 2.4 Entrevista 4 — Enfermeira de 25 anos (%).



25 Entrevistab

24 Aneos Q
Conceitos e a especificidade dos
cuidados paliativos
Doenca prolongada e progressiva “Cuidados paliativos é a area de cuidar doentes (1,5)

oncolodgicos ou nao, com doencga prolongada e progressiva

e cuida do doente nas varias vertentes humanas.”

Experiéncia em cuidados Paliativos

Fonte de sofrimento “Trabalhar em cuidados paliativos ndo é facil, é uma (1,13)
sobrecarga fisica e psicolégica muito grande.”

Capacidade de auto gestdo de “Tem que se ter aqui uma grande auto-gestdo de uma série  (1,14)

sentimentos de sentimentos.”

Gratificante/Importante “Mas tem sido bastante positiva e gratificante.” (1,15)

Apoio diferente na familia/doente “Nos aqui temos uma perspectiva completamente (1,19)
diferente da pessoa ¢ da familia”

“self achievement” profissional “Para mim ¢ muito gratificante, tanto como pessoa como (1,23)

/pessoal profissional, porque consigo ajudar e apoiar a pessoa e a
familia de uma outra forma, se calhar mais organizada do
que se calhar num hospital.”

Relacdes de grande proximidade “...presenga da familia do doente ¢ sempre permanente.” (1,25)

doente/familia

Apoio a familia

Integrado nos cuidados paliativos «...a familia faz parte do cuidado ao doente...” (1,30)

Apoio prestado ao enfermeiro

Apoio presente “Acho que também é bom, dentro do possivel” (2,5)

Acompanhamento psicol6gico “N&o ha nenhum dia, nem nenhuma hora marcada. Mas (2,8)
sempre que precisamos temos sempre apoio da nossa
Psic6loga.”

Necessidades religiosas / espirituais

Imprescindivel/Importante “Acho que sdo muito importantes.” (2,14)

Independente da conduta religiosa “...tentamos dar sempre apoio as varias religides ou as (2,15)
varias condutas religiosas...”

Colaboracao dos voluntarios

Apoio ndo técnico “De uma outra forma, se calhar ndo tém um (2,21)
acompanhamento ao doente tdo especializado... ¢ mais de
distrac¢éo do que propriamente este acompanhamento...”

Mais-valia para a equipa/lmportante “...mas acho que também ¢ importante.” (2,25)
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Sofrimento experimentado pelos
pacientes numa unidade de cuidados
paliativos

Sofrimento fisico

Sofrimento psicoldgico

Sofrimento mais fisico que espiritual

Mais evidente sofrimento psicol6gico

que fisico

“E mais ligado a dor, normalmente é mais fisica”

“Mas actualmente acho que, além da fisica, a psicoldgica
é cada vez mais evidente.”

“E mais ligado a dor, normalmente é mais fisico do que
psicoldgica.”

“Mas actualmente acho que, além da fisica, a psicoldgica

¢ cada vez mais evidente.”

(2,29)
(2,29)

(2,29)

(2,29)

Alivio do sofrimento prestado aos
pacientes numa unidade de cuidados
paliativos

Alivio do sofrimento global

“Mas acho que cada um de nés, cada parte da equipa tem

0 seu papel e acho que isso é essencial.”

(3.4)

TABELA 2.5 Entrevista 5 — Enfermeira de 24 anos (9).
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2.6 Entrevista 6

27 Anos Q
1. Conceitos e a especificidade dos
cuidados paliativos

v Cuidados integrais “Cuidados paliativos sdo cuidados integrais...” (1,5)

v" Qualidade de vida “...visam melhorar a qualidade de vida...” (1,5)

v" Doenca incuravel e progressiva “...pessoas com doenga incuravel e progressiva...” (1,6)

v Controlo sintomatico “...controlo sintomatico com vista a esta melhor qualidade de (1,7)
vida...”

v' Familia “...englobando obviamente a familia nesses mesmos (1,8)
cuidados.”

2.  Experiéncia em cuidados
Paliativos
v Sentimento apaziguador perante  “Inicialmente, talvez por uma preparagdo mais basica, ndo ¢, (1,16)
a morte essencialmente acho que o0 que nos surge com maior
dificuldade e com maior medo é a morte. Mas acho que no
fundo, ao fim destes trés anos, a reflexdo que posso dizer é que
esse medo em relagdo & morte mais ndo se prendia com o facto
de ser medo da minha prépria morte, portanto o confronto
com.”

v Fonte de sofrimento “Obviamente que temos dias ou semanas muito mais (1,26)
exaustivos para nds enquanto equipa e enquanto pessoa
cuidadora e que sdo de facto mais complicados para nos e em
que saimos daqui um bocadinho mais exaustos.”

v" Relagdes de grande proximidade  “Isso prende-se obviamente com as relacbes que nds temos (1,28)

com o doente com os doentes, o facto de passarmos imenso tempo com eles e
de alguma forma fazerem parte ja do nosso dia-a-dia, ndo é?”

v “Self achievement” Profissional/  “Tenho a sorte de poder neste momento e logo desde o inicio (6,30)

pessoal integrar esta unidade e poder ter um relacionamento com
pessoas tdo importantes, que sabem imenso e tém imensa
informagdo para nos transmitir e que nos ensinam coisas que
n6és nem sequer pensamos que pudessem existir e portanto
ensinam-nos a ver a vida de uma forma muito diferente daquilo
que nés viamos anteriormente e a dar valor as coisas que
realmente t€m valor.”

v’ Gratificante Importante “Como um privilégio” (2,13)
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Apoio a familia

Integrado nos cuidados paliativos ~ “...as conferéncias familiares em que é um apoio mais dirigido  (2,25)
a necessidade de cada familia ou de cada doente...”
Centro do cuidar “...¢ feito por noés enfermeiros, ¢ feito pela Psicologa, portanto  (2,19)
sempre em equipa,”
Prevencéo do luto patoldgico “...a familia estd a ficar mais tranquila e ajuda muito na (2,28)
prevencao do luto patoldgico.”
Apoio prestado ao enfermeiro
Acompanhamento psicologico “Sentimo-nos incomodados com algumas situacGes, mas depois  (2,1)
claro que o apoio da equipa e o apoio da nossa Psicologa
depois acaba também por nos dar aqui um bocadinho mais de
alivio.”
Apoio prestado pelos colegas de  “...claro que o apoio da equipa...” (2,2)
equipa
Importancia da formacao na “Temos alguns momentos de formagao...” (3,26)
prevencéao
Facilidade em ausentar-se “Claro que ha momentos mais complicados na unidade e ai (3,32)
perante instabilidade emocional tentamos apoiarmo-nos mais um pouco e se achamos que
alguém eventualmente estd um bocadinho mais cansada ou
cansado damos um bocadinho mais de apoio e tentamos aqui de
alguma forma gerir o horério no sentido de poder estar alguns
dias mais em casa, se assim o pretender.”
Necessidades religiosas /
espirituais
Imprescindivel/Importante “Eu acho que ¢ extremamente importante.” 4,9
Espiritualidade diferente de “...espiritualidade seja muito diferente da religiosidade...” (4,9)
religiosidade
Colaboracéo dos voluntérios
Mais-valia para a “Eu penso que é uma mais-valia para a equipa.” (4,22)
equipa/lmportante
Formac&o especifica “...houve necessidade de se criar esse curso para todos (4,26)
estarmos na mesma linha de orientacdo...”
Integrados na equipa “E claro que eles tém informagao preciosissima para nds ¢ sdo  (4,29)

um elemento fundamental na nossa equipa.”




90

sofrimento

presenca por vezes € motivo de algum alivio...”

7.  Sofrimento experimentado pelos
pacientes numa unidade de
cuidados paliativos
v Sofrimento espiritual “...trabalho que se faz, enquanto assistente espiritual, ¢ um (4,13)
trabalho extremamente benéfico para os doentes, porque muitas
das vezes 0 que esta a provocar ansiedade, provocar algum
descontrolo sintomético do doente ndo é o sintoma em si,
portanto uma ansiedade pode ser desencadeada por multiplos
factores e por vezes este acompanhamento espiritual é o
suficiente para nds conseguirmos controlar esta ansiedade...”
v" Alivio do sofrimento global “Os cuidados paliativos existem porque ha um sofrimento (5,4)
intenso numa pessoa ou numa familia...”
v" Encontrar um sentido para o “...ha doentes que conseguem fazer este caminho, portanto (5,7)
sofrimento conseguem encontrar um sentido para este sofrimento, mas ha
outros que efectivamente ndo...”
8.  Alivio do sofrimento prestado
aos pacientes numa unidade de
cuidados paliativos
v" Alivio do sofrimento “...mas tentamos a0 maximo diminuir esse sofrimento...” (6,17)
significativo
v' Sofrimento fisico “...sofrimento pode ser por controlo sintomatico...” (5,27)
v Sofrimento psicoldgico/espiritual ~ “pode ser apoio psicologico, espiritual...” (6,5)
v Alivio através de estratégiasndo  “Como estratégias ndo farmacolégicas posso-lhe dizer a (6,12)
farmacoldgicas hidromassagem, a musicoterapia, a aromaterapia...
v’ Estar presente alivia o “O facto de nds estarmos com eles ¢ importante, a nossa (6,13)

TABELA 2.6 Entrevista 6 — Enfermeira de 27 anos (9).
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valentes, que é exactamente o oposto, e mesmo em cuidados

intensivos nos conseguimos palear um doente.”

31 Anos &
Conceitos e a especificidade dos
cuidados paliativos
Tudo pelo doente “...tudo o que nds possamos fazer pelo doente...” (1,6)
Quando ja ndo ha muito mais a “...quando medicamente e cirurgicamente j4 ndo hd muito (1,7)
oferecer mais a oferecer.”
Experiéncia em cuidados
Paliativos
Capacidade de auto gestdo de “A pessoa depois com alguma pratica, alguma experiéncia (1,21)
sentimentos também consegue lidar com as situacdes e consegue prever
as situacdes, preparar-se para as situacdes e fazer com que as
situagdes o afectem o minimo possivel.”
Incapacidade inicial de lidar coma “Numa fase inicial, efectivamente as coisas podem ser mais (1,23)
morte dificeis de gerir...”
Diferente “Nao tem nada a ver.” (1,31)
Dificil de transmitir “N#o...acho que é complicado. E complicado falar sobre (4,13)
cuidados paliativos, ndo ¢ linear...”
Dificuldades na relagdo/familia “Nao ligo tanto a familia, ¢ um facto, pode ser uma falha (4,16)
minha...”
Relacdo de grande proximidade “Eu gosto efectivamente de me centrar no doente e gosto do  (4,18)
com o doente conforto do doente acima de tudo.”
“Self achievement ““ a nivel “Consigo levar daqui muita coisa para os outros trabalhos e  (4,25)
professional para os outros servi¢cos onde eu trabalho, o que também é
muito interessante.”
Experiéncia num Hospital geral
sem cuidados paliativos
Tentativa de aproximacao “...actualmente, mesmo nas unidades hospitalares, se tente (1,31)
fazer alguma aproximacdo e se tente abordar as questdes
mais de frente, ndo é? E aceitar as coisas e tentar tratar os
doentes 0 melhor possivel nessa perspectiva, de quando ndo
temos mais nada para oferecer, entdo oferecemos conforto e
controlo sintomatico...”
v’ Positiva “Eu trabalho em cuidados intensivos também ha uns anos (2,2)
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controlar. A nivel psicoldgico, tentamos também, mas torna-

se mais complicado.”

v Incapacidade de lidar coma morte  “Mas, no geral, os médicos ndo estdo muito preparados para (2,5)
certos farmacos, para certas terapéuticas ou nao terapéuticas,
ndo ¢? Assumir certas coisas...”
4. Apoio a familia
v' Atencdo excessiva “O apoio prestado é o maior possivel. Penso que em certas (2,11)
situagdes até sera de mais, para ser muito sincero.”
5. Apoio prestado ao enfermeiro
v Apoio prestado pelos colegas de “Sinto-me muito mais a vontade para falar com colegas (3,3)
equipa meus, as vezes até mais experientes do que eu, e sinto que o
apoio ¢ fundamental.”
v’ Critica ao apoio psicolégico “A nivel de Psicologia, é um apoio que existe mas que se (2,24)
torna sempre numa formalidade...”
v" Apoio psicolégico pouco presente  “Se calhar com um Psicdlogo sempre presente e mais (2,27)
integrado na equipa, em termos de grupo, se calhar as coisas
podiam ser diferentes...”
6.  Necessidades religiosas /
espirituais
v Imprescindiveis/Importante “Acho que efectivamente as pessoas precisam de ter alguma (3,12)
coisa em que acreditar e onde se apoiar.”
7. Colaboracédo dos voluntarios
v' Positiva “A colaboragdo dos voluntarios, se for bem gerida, penso que (3,17)
pode ser muito boa...”
v' Formagcédo especifica “E alguma formacdo, obviamente.” (3,19)
v'Importante serem supervisionadas  “...souberem estar ¢ forem bem supervisionadas...” (3,20)
v/ Mais-valia para a “Porque eles efectivamente ddo um contributo muito grande.” (3,20)
equipa/lmportante
8.  Sofrimento experimentado pelos
pacientes numa unidade de
cuidados paliativos
v Sofrimento Psicologico e fisico “Mas obviamente que h4 situacGes em que ele existe, tanto (3,24)
psicoldgico como fisico.”
v Sofrimento psicoldgico mais dificil “Existem farmacos eficazes e obviamente é mais facil de (3,26)
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9.  Alivio do sofrimento prestado aos
pacientes numa unidade de
cuidados paliativos
v" O alivio do sofrimento é “E bom. Os cuidados em geral aqui sio muito bons. Eu penso  (4,3)
significativo gue nés conseguimos fazer um bom trabalho.”
TABELA 2.7 Entrevista 7 — Enfermeiro de 31 anos (&).
3. Temas partilhados nas entrevistas dos cuidadores
Esta tabela possui uma lista de temas que sera apresentada ap0s a tabela.
N° das entrevistas 1 2 3 4 5 6 7
1. Contacto com os Cuidados
paliativos
v" Primeira experiéncia (1,1,12) | (2,1,15) | (3,1,32) | (4,3,20) | (5,2,25) | (6,1,19) | (7,1,20)
v" Desconhecia a existéncia (1,1,12) | (2,1,15) | (3,2,1) | (4,16) | (51,6) (7,1,21)
Experiéncia em cuidados
paliativos
v Experiéncia positiva/gratificante (1,15 |15 |(3,1,20) | (4117)| (B,15) | (6,417) | (7,1,15)
v Pena /tristeza por ndo vir mais (2,1,16) | (3,1,7)
cedo
v Apoio personalizado/familiar (3,2,10) | (4,1,26) | (5,5,7) | (6,2,5)
v Apaziguador perante o fim de (1,1,6) | (2,1,22) | (3,2,14) | (4,7,28) (6,2,15)
vida/morte com dignidade
3. Experiéncia num hospital sem
cuidados paliativos
v Dentro dos possiveis 1,2,17) (3,2,10) (6,1,24)
v’ Falta de recursos técnicos (1,1,18) | (2,2,1)
v" Poucos recursos humanos (2,1,32) | (3,2,18) | (4,4,1) | (53,16) | (6,2,20) | (7,1,28)
v' Experiéncia negativa (2,2,5) (4,1,18) | (5,2,26) | (6,2,31)
v Diferente (2,21) | (3,2,10) | (4.3,24) | (538) | (6,1,23) | (7,2,5)
4. Apoio a familia na unidade
v Gratificante/importante (2,2,14) | (3,2,25) | (4,4,15) | (5,3,27) | (6,2,12) | (7,2,25)
5. Apoio prestado pelo enfermeiro
v Gratificante (1,2,23) | (2,2,28) | (33,2) | (4,5.22) | (5,3,30) | (6,2,27) | (7,2,31)
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Necessidades
religiosas/espirituais
Gratificante /Importante

(1,2,30)

(2,3,2)

(3,3,16)

(4,6,3)

(5.4,3)

(6,3,11)

(7,3,14)

Colaboragéo dos voluntarios
Importante/Mais-valia

(2,3,9)

(3,3,20)

(4,6,7)

(5,4,12)

(6,3,15)

(7,3,29)

N R

Sofrimento
Intervencéo adequada do
sofrimento

Recuperacdo/Conservacdo das

faculdades

(1,3,11)

(1,4,2)

(2,3,15)

(2,3,25)

(3,4,16)

(3,1,16)

(4,6,20)

(4,1,30)

(5,4,19)

(6,4,7)

(7,4,27)

Critica ao Sistema de salde
Poucas unidades e falta de

informacéo

(2,1,11)

(3,1,8)

(5,2,21)

(6,2,7)

(7,5,32)

TABELA 3 Temas partilhados nas entrevistas dos cuidadores.

Lista de temas partilhados nas entrevistas dos cuidadores

=

<

A N N N N

N X X @

Contacto com os Cuidados paliativos

Primeira experiéncia

Desconhecia a existéncia

Experiéncia em cuidados paliativos

Experiéncia positiva/gratificante

Pena /tristeza por ndo vir mais cedo

Apoio personalizado/familiar

Apaziguador perante o fim de vida/morte com dignidade

Experiéncia num hospital sem cuidados paliativos

Dentro dos possiveis
Falta de recursos técnicos
Poucos recursos humanos
Experiéncia negativa

Diferente



&

o

o

~

Apoio a familia na unidade

Gratificante/importante

Apoio prestado pelo enfermeiro
Gratificante

Familiar/ doente

Necessidades religiosas/espirituais

Gratificante /Importante

Colaboracéo dos voluntarios
Importante/Mais-valia

Sofrimento
Intervencédo adequada do sofrimento
Recuperacao/Conservacéo das faculdades

Critica ao Sistema de saude

Poucas unidades e falta de informacao
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4. Temas partilhados nas entrevistas dos enfermeiros

Esta tabela possui uma lista de temas que sera apresentada apos a tabela.

N° das entrevistas

=

SSURNEE NN

Experiéncia em cuidados
Paliativos

Dificil de transmitir
Gratificante/Importante
Mudanca de atitudes

“Self achievement” profissional
/pessoal

Sentimento apaziguador perante a
morte

Incapacidade inicial de lidar com
a morte

Fonte de sofrimento

Capacidade de auto gestéo de
sentimentos

Relagdes de grande proximidade
doente/ familia

Anteposicdo (Preferéncia)

Diferente

(1,1,16)
(1,1,30)
(1,2,2)
(1,2,3)

(1,2,25)

(2,1,24)
(2,1,14)

(2.3,4)

(3,1,20)

(3,1,32)

(3,1,29)

(3,3,21)

(3,5,32)
(3,2,11)

(4,2,9)

(4,6,3)

(4,1,26)

(5,1,15)

(5,1,23)

(5,1,13)
(5,1,14)

(5,1,25)

(6,2,13)

(6,6,30)

(6,1,16)

(6,1,26)

(6,1,28)

(7,4,13)

(7,4,25)

(7,1,23)

(7,1,21)

(7,4,18)

(7,1,31)

AN

Experiéncia num Hospital geral
sem cuidados paliativos
Diferente

Impacto emocional ndo
trabalhado

Incapacidade de lidar com a morte

Evitamento da relacéo

(1,1,18)
(1,2,11)

(1,2,10)
(1,2,11)

(3,1,27)

(3,2,12)

(4,2,15)

(7,2,5)

Apoio a familia

Indissociavel

Integrado nos cuidados paliativos
Centro do cuidar

Atencdo excessiva

(1,2,30)
(1,3,5)

(2,2,1)
(2,1,29)

(3,2,23)
(3,2,22)

(4,3,18)

(4,3,9)
(4,3,11)

(5,1,30)

(6,2,19)

(7,2,11)

A B N N NN IR

Apoio ao enfermeiro

Acompanhamento psicoldgico

(1,3,17)

(3,3,18)

(5,2,8)

(6,2,1)
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v" Apoio prestado pelos colegas de (3,3,19) | (4,3,26) 6,2,2) | (7,3,3)
equipa
v Critica ao apoio psicoldgico (3,3,25) | (4,3,25) (7,2,24)
5. Necessidades religiosas/
espirituais
v Imprescindiveis/Importante (1,4,20) | (2,2,13) | (3,4,3) | (44,3) | (5.214) | (6,49 | (7,3,12)
v" Aliviar o sofrimento (1,4,13) (3,4,4)
v" Obijecto do cuidar (1,4,16) (3,4,10)
v Espiritualidade mais que (3,4,4) (6,4,9)
religiosidade
6. Colaboracéo dos Voluntarios
v' Mais-Valia para a equipa (1,4,25) | (2,2,20) | (3,4,14) | (4,4,17) | (5,2,25) | (6,4,22) | (7,3,20)
v' Formagdo especifica (152) | (2,2,20) | (3,4,14) | (4,4.17) (6,4,26) | (7,3,19)
v Integrados na equipa 1,57 (3,4,18) (6,4,29)
v" Apoio ndo técnico (2,2,22) | (3,4,22) (5,2,21)
7. Varios tipos de sofrimento
v Sofrimento fisico (1,5,17) | (2,2,29) (5,2,29) | (6,5,27) | (7,3,24)
v Sofrimento Psicolégico (1,5,19) | (2,2,30) (5,2,29) | (6,6,5) | (7,3,26)
v" Alivio do sofrimento global (1,5,30) (5,34) | (6,54)
8. Tipos de Sofrimento mais dificeis
de controlar
v' O Sofrimento psicoldgico é mais (4,5,5) (7,3,26)
dificil
9. Alivio do sofrimento
v" 0O alivio do sofrimento é (1,5,15) | (2,2,32) | (3,5,20) | (4,5,11) (6,6,17) | (7,4,3)

significativo

TABELA 4 Temas partilnados nas entrevistas dos enfermeiros.

Lista de temas partilhados nas entrevistas dos enfermeiros

Dificil de transmitir
Gratificante/Importante

Mudanga de atitudes

NN A

Experiéncia em cuidados Paliativos

Self achievement profissional /pessoal

Sentimento apaziguador perante a morte



Incapacidade inicial de lidar com a morte

Fonte de sofrimento

Capacidade de auto gestdo de sentimentos
Relacdes de grande proximidade doente/ familia

A N N AN N NN AN NN X X X X X

AN N N N

o

Anteposicdo (Preferéncia)

Diferente

Experiéncia num Hospital geral sem cuidados paliativos

Diferente

Impacto emocional ndo trabalhado
Incapacidade de lidar com a morte
Evitamento da relagdo

Apoio a familia

Indissociavel

Integrado nos cuidados paliativos
Centro do cuidar

Atencdo excessiva

Apoio ao enfermeiro
Acompanhamento psicoldgico
Apoio prestado pelos colegas de equipa

Critica ao apoio psicolégico

Necessidades religiosas/ espirituais
Imprescindiveis/Importante

Aliviar o sofrimento

Objecto do cuidar

Espiritualidade mais que religiosidade

Voluntéarios

Mais-Valia para a equipa



<X

IR NN

©o

Formacdo especifica
Integrados na equipa

Apoio ndo técnico

Varios tipos de sofrimento
Sofrimento fisico
Sofrimento Psicoldgico
Alivio do sofrimento global

Sofrimento espiritual

Tipos de Sofrimento mais dificeis de controlar
O Sofrimento psicolégico é mais dificil

Alivio do sofrimento

O alivio do sofrimento € significativo
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5. Temas partilhados nas entrevistas dos cuidadores e dos enfermeiros

Esta tabela possui uma lista de temas que sera apresentada apos a tabela.

1. Experiéncia de cuidados paliativos

v Experiéncia positiva/gratificante “Foi 100% maravilhosa” Cuidador
(1,1,12)

2. Experiéncia num hospital geral sem

cuidados paliativos

v Diferente “E um  sentido  completamente Enfermeiro
diferente...” (3,2,11)

3. Necessidades religiosas espirituais

v Gratificante/Importante “Extraordinario uma  palavra  so: Cuidador
extraordinario” (7,3,19)

4. Colaboragéo dos voluntarios

Mais-valia “Acho que também tém o seu papel Cuidador

importante” (5,4,16)

5. Alivio do sofrimento

v Alivio adequado do sofrimento “mas tentamos ao maximo diminuir esse Enfermeiro
sofrimento...” (6,6,17)

TABELA 5 Temas partilhados nas entrevistas dos cuidadores e dos enfermeiros.

Lista de temas partilhados nas entrevistas dos cuidadores e dos enfermeiros

=

Experiéncia de cuidados paliativos

v' Experiéncia positiva/gratificante

N

Experiéncia num hospital geral sem cuidados paliativos
v’ Diferente

3. Necessidades religiosas espirituais

v Gratificante/Importante
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4. Colaboracgao dos voluntarios

v" Mais-valia

5. Alivio do sofrimento

v" Alivio adequado do sofrimento
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DISCUSSAO

Experiéncia dos Enfermeiros

Nas entrevistas efectuadas a sete enfermeiros surgiram nove temas nos quais, em cada
um deles surgiram subtemas.
No tema experiéncia em cuidados paliativos, dois dos enfermeiros referiram ser

extremamente dificil de transmitir o que sentem e o que fazem em cuidados paliativos.

“...¢ muito é muito dificil de transmitir (...) € muito dificil de transmitir o que é que
se faz em cuidados paliativos e 0 que é que sentimos ao trabalhar em cuidados
paliativos.” (1,1,16).

“E complicado falar sobre cuidados paliativos, ndo ¢ linear...” (7,4,13).

Quando perguntamos se poderiam falar da sua experiéncia tendo em conta esta
filosofia de cuidados estes referem ser muito gratificante/Importante.

Segundo Isabel Neto, e tendo em conta a sua experiéncia como profissional de
cuidados paliativos, tem sido um percurso muito dificil mas intenso, altamente enriquecedor,
na busca de um sentido que foi descobrindo e desfrutando, num balanco altamente positivo e
gratificante. Sente-se orgulhosa pelo caminho percorrido e de tudo que de melhor ocorreu e de
pior (Neto, Aitken & Paldron, 2004)

Neto (2004) refere que trabalhar em cuidados paliativos € um privilégio, existe uma
partilha de momentos Unicos com os doentes e familiares, numa fase de uma grande
ingenuidade e riqueza, em que as relagbes humanas se intensificam (Neto, Aitken & Paldron,
2004).

13

.. € muito bom trabalhar aqui é muito gratificante. Recebemos muito mais do que
aquilo que damos.” (1,1,30).
“...¢ uma area que a mim me faz muito sentido, muito diferente das areas em que eu

trabalho e trabalhei, mas que me faz sentido.” (3,1,20).

“Depois de ter desenvolvido e de ter estudado e ter lido algumas coisas, acho que néo
me faz confusdo nenhuma, acho que é um trabalho super digno” (4,2,9).

“Mas tem sido bastante positiva e gratificante.” (5,1,15).
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“Como um privilégio” (6,2,13).

Alguns dos enfermeiros referem que a sua experiéncia em cuidados paliativos

proporcionou uma mudanca de atitudes.

“...desde que comecei a trabalhar em cuidados paliativos até a minha postura na fila
do supermercado eu mudei” (1,2,2).

“...sd0 coisas que nos despertam muito mais agora ou que temos uma atencao mais
redobrada agora do que o que tinha antes de ter a formacgédo e antes de trabalhar nesta
area.” (2,1,24).

Todos os enfermeiros referem que o facto de trabalharem em cuidados paliativos
proporcionou-lhes auto realizacdo tanto a nivel profissional como a nivel pessoal, tornando-se
assim numa boa experiéncia (Self achievement). Este crescimento pessoal e profissional é
feito ndo soO através dos dias bons mas também dos dias menos bons ou descritos como 0s
mais dificeis. Para alguns trabalhar com este género de doentes em cuidados paliativos e
ajudar as familias, proporciona-lhes um prazer que ndo é o mesmo experienciado num
hospital geral sem cuidados paliativos.

Segundo o SFAP (2000) a maior parte dos profissionais reconhecem que contactar
com a morte faz saborear melhor a vida, sendo de grande valor e uma verdadeira licdo de vida
para o espaco intimo. Esta profissdo pode ser fonte de desenvolvimento pessoal, a formacao e
a sobrevirdo, ndo servem so para aperfeicoamento e o ajustamento profissional, mas também
para reflexdo e manutencdo psiquica, com ganhos no plano profissional e no plano pessoal
(SFAP, 2000).

A escolha de trabalhar em cuidados paliativos coincide com a preferéncia pelo
relacional e com a viragem profissional com distanciamento da tecnologia e do curar. A
escolha pelos cuidados paliativos, ndo tem nada a ver com a fuga a profissdo ou mal-estar da
enfermagem. A experiéncia satisfatoria anterior, em outras especialidades, torna-se no factor
essencial para encarar os cuidados paliativos. E de estrema importancia actualizaco da sua
formacdo, na medida que isso faz com que as motivacOes fortes iniciais evoluam no decorrer
da experiéncia (SFAP, 2000).

De acordo com a SFAP, “o desejo de ajudar, de ser util e de aliviar o sofrimento do

outro, ¢ o que nos faz, inicialmente, escolher a nossa profissao” (p.27).
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“Sou uma pessoa muito melhor, e faz-se muita coisa, 0s doentes morrem com muita
dignidade aqui na unidade e € muito bom trabalhar aqui.” (1,2,3).

“A minha experiéncia € uma experiéncia muito rica ¢ uma area onde o cuidar ¢ uma
coisa muito personalizada, é uma &rea onde temos que ser muito criativos para
apreender as necessidades dos doentes e as nossas proprias necessidades também e
tem sido ao longo destes anos uma forma de crescimento pessoal para mim. E sim
uma boa experiéncia.” (2,1,14).

“Ha dias muito dificeis ha dias menos dificeis, mais pacificadores, como disse, mas
tudo faz parte de uma aprendizagem, isso também integra um crescimento profissional
e pessoal.” (3,1,32).

“E bom trabalhar com este tipo de doente, eu gosto, é tranquilo apesar de as pessoas
acharem que ndo, é muito tranquilo e da-nos muita paz de espirito.” (4,6,3).

“Para mim ¢ muito gratificante, tanto como pessoa como profissional, porque consigo
ajudar e apoiar a pessoa e a familia de uma outra forma, se calhar mais organizada do
que se calhar num hospital.” (5,1,23).

“Tenho a sorte de poder neste momento e logo desde o inicio integrar esta unidade e
poder ter um relacionamento com pessoas tdo importantes, que sabem imenso e tém
imensa informagdo para nos transmitir e que nos ensinam coisas que nGs nem sequer
pensamos que pudessem existir e portanto ensinam-nos a ver a vida de uma forma
muito diferente daquilo que nds viamos anteriormente e a dar valor as coisas que
realmente tém valor.” (6,6,30).

“Consigo levar daqui muita coisa para os outros trabalhos e para os outros servigos

onde eu trabalho, 0 que também ¢é muito interessante.” (7,4,25).

O facto de o enfermeiro sentir que proporciona um alivio ao sofrimento e um bom
cuidado ao doente e a familia, torna-se apaziguador para este. Faz com que este lide melhor
com a morte do outro e a sua propria morte. (Sentimento apaziguador perante a morte)
Contudo, um dos enfermeiros refere que no inicio da sua carreira em cuidados paliativos um
dos seus maiores medos era a morte, no entanto, ao longo da sua experiéncia foi-se

apercebendo que o medo da morte ndo passava do medo da sua propria morte.
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(“Incapacidade inicial de lidar com a morte”). Por isso alguns dos enfermeiros referem que
numa fase inicial do seu contacto com este trabalho e quando ainda ndo tem uma formacéo
muito especifica na area, torna-se extremamente dificil gerir alguns sentimentos.

Segundo o SFAP (2000), A morte é uma experiéncia Unica, contudo ndo podemos
experienciar a nossa propria morte. As Unicas maneiras que arranjamos para experienciar a
morte sdo através da morte dos outros. O enfermeiro é uma testemunha privilegiada desta
situacdo. Através da morte do outro somos capaz de pensar no que podera ser a nossa morte
ou a dos que nos sdo proximos (SFAP, 2000). Directa ou indirectamente os profissionais tem
que se confrontar com a sua propria mortalidade, referindo que esta uma das facetas mais

dificeis do seu trabalho.

“...porque tanto a familia como o doente acabam por estar em paz e nés ficamos em
paz também nessa situacdo.” (2,3,4).

“Inicialmente, talvez por uma preparagdo mais basica, nao €, essencialmente acho que
0 gue nos surge com maior dificuldade e com maior medo é a morte. Mas acho que no
fundo, ao fim destes trés anos, a reflexdo que posso dizer é que esse medo em relagdo
a morte mais ndo se prendia com o facto de ser medo da minha prépria morte, portanto
o confronto com.” (6,1,16).

“Eu ja vivia a morte e esta ideia de partir mais ou menos desta forma, ¢ uma ideia que
inicialmente metia-me muita confusdo mas depois as pessoas vao criando resisténcias
porgue estas questdes depois nio sdo trabalhadas.” (3,1,29).

“Eu quando entrei ca achei que nos aqui estavamos a matar os doentes, literalmente,
com o tipo de cuidados, ndo comiam, mas isto também devido a uma falta de
formacdo, porque eu acho que as pessoas para cuidar ndo é so tirar um curso de
enfermagem e depois trabalhar as pessoas tem que se actualizar, tém que estudar, tém
que ler, t€ém que perceber as coisas.” (4,1,26).

“Mas, no geral, os médicos ndo estdo muito preparados para certos farmacos, para

certas terapéuticas ou ndo terapéuticas, ndo é? Assumir certas coisas...” (7,1,23).

Alguns enfermeiros referem que trabalhar em cuidados paliativos pode ser gratificante
e positivo, no entanto essa experiéncia pode ser fonte de sofrimento, tanto a nivel fisico como
psicoldgico. Outro dos enfermeiros refere ainda que o facto de ser téo dificil € pela simples

razdo de assistirem a situacOes de grande sofrimento. Contudo como ja foi referido em cima,
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ndo sdo todos os dias em que estas situacdes ocorrem. Existem de facto dias bons e dias
menos bons. (Fonte de sofrimento).

Como podemos ver aqui nestas frases para alguns trabalhar em cuidados paliativos é
viver em tensdo psiquica mas ndo num mal-estar perpétuo (SFAP, 2000) existem dias menos
bons e dias bons.

Segundo Ramirez et. al. (2008), trabalhar com doentes com doenca incuravel e que
estdo a morrer € amplamente fornecedor de tragédia e sofrimento. No entanto o stress
associado ao cuidado dos doentes terminais pode ser contrabalancado pela satisfacdo de uma
boa relagdo com os pacientes e familiares (Ramirez et al., 2008).

Ao tratar de pessoas em situacdo de doenca avancgada, incuravel e progressiva, e uma
vez ultrapassado o receio de “mexer nas nossas proprias perdas e feridas”, expomos a nossa
fragilidade e vulnerabilidade. Temos efectivamente de nos sentir tranquilos e ndo ameacados
pelo sofrimento do outro, o que pressupde uma certa maturidade. Na verdade, somos 0s
nossos medos, as nossas dores, as nossas perdas. E preciso assumir verdadeiramente a
fragilidade da nossa condi¢gdo humana, 0s nossos limites, para depois, como profissionais, por
o melhor de n6s ao servi¢co dos doentes e das familias que necessitam (Neto, Aitken &
Paldron, 2004, p. 43).

“E uma 4rea que nos toca como todas as areas naturalmente, mas esta se calhar de uma
forma mais, talvez mais dificil, porque gera e vamos vivendo situagdes de grande
sofrimento vamos assistindo assim a situagdes de grande sofrimento...” (3,3,21).
“Trabalhar em cuidados paliativos ndo € facil, ¢ uma sobrecarga fisica e psicoldgica
muito grande.” (5,1,13).

“Obviamente que temos dias ou semanas muito mais exaustivos para nds enquanto
equipa e enquanto pessoa cuidadora e que sao de facto mais complicados para nés e

em que saimos daqui um bocadinho mais exaustos.” (6,1,26).

Segundo a experiéncia destes enfermeiros para trabalhar em cuidados paliativos temos
que ter ou desenvolver uma boa capacidade de auto gestdo de sentimentos. Esta capacidade
pode ser desenvolvida através de formacao, das reunides mensais onde os enfermeiros fazem
a catarse das emocgdes, do acompanhamento psicoldgico e do apoio prestado entre a propria
equipa. A Capacidade de auto gestdo de sentimentos pode também desenvolver-se apds

alguns anos de experiéncia/maturidade profissional. A maturidade profissional é de extrema
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importancia, pois ao longo do tempo o enfermeiro consegue adquirir conhecimentos

suficientes de forma a prever determinada situac@es causando o menor sofrimento possivel.

“Tem que se ter aqui uma grande auto-gestao de uma série de sentimentos.” (5,1,14).
“A pessoa depois com alguma pratica, alguma experiéncia também consegue lidar
com as situacfes e consegue prever as situacOes, preparar-se para as situagoes e fazer

com que as situagdes o afectem o minimo possivel.” (7.1,21).

Quanto ao tipo de relacdo, alguns enfermeiros referem ter uma relacdo de grande
proximidade doente/familia. Uns referem ter uma relagcdo mais proxima do doente do que da
familia, mas que no geral os seus colegas completam essa preferéncia, pois existe sempre uns
com mais jeito para umas coisas do que outros. O apoio prestado a familia é sentido como
gratificante enquanto experiéncia profissional, pois o tipo de relacdo que se estabelece numa
unidade de cuidados paliativos € completamente diferente de um hospital geral sem cuidados
paliativos, pois a familia € muito mais presente neste tipo de unidades. Outros ainda referem
que esta grande proximidade com o doente acaba sempre por gerar algum tipo de tristeza.

“Para mim € muito gratificante, tanto como pessoa como profissional, porque consigo
ajudar e apoiar a pessoa e a familia de uma outra forma, se calhar mais organizada do
que se calhar num hospital. Também o faco, mas é diferente porque aqui a presenca da
familia do doente ¢ sempre permanente.” (5,1,23).

“Isso prende-se obviamente com as relagdes que nds temos com os doentes, o facto de
passarmos imenso tempo com eles e de alguma forma fazerem parte ja do nosso dia-a-
dia, ndo é?... 0 nosso relacionamento, como é tdo proximo, acabamos sempre por ter
alguma tristeza.” (6,1,28)

“Eu gosto efectivamente de me centrar no doente e gosto do conforto do doente acima
de tudo. Mas acho que isso faz parte da equipa, ndo é? Cada um ter um bocadinho

mais de jeito para uma coisa e depois no geral as coisas correm bem.” (7,4,18).

Outro subtema que surgiu foi Anteposicdo (preferéncia), quando pedimos para
caracterizar a experiéncia em cuidados paliativos em comparagdo com a sua experiéncia num
hospital geral sem cuidados paliativos, estes referem que preferem trabalhar em cuidados
paliativos, por estes serem muito mais gratificantes. Referindo que o tipo de cuidar é

diferente.
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O facto de os enfermeiros preferirem trabalhar em cuidados paliativos, coincide com a
preferéncia pelo relacional. A experiéncia satisfatéria em outras especialidades, torna-se no
factor essencial para encarar os cuidados paliativos. O desejo de ajudar, ser util e aliviar o
sofrimento do outro é o que faz inicialmente os enfermeiros escolher esta area (SFAP, 2000).

“...Eu para mim enquanto pessoa e enfermeira ¢ muito mais gratificante trabalhar em
cuidados paliativos do que trabalhar noutra area qualquer.” (1,2,25).

“ ... € muito bom trabalhar aqui ¢ muito gratificante. Recebemos muito mais do que
aquilo que damos.” (3,5,32).

“E um sentido completamente diferente...” (3,2,11).

“Néo tem nada a ver” (7,1,31).

Quanto ao tema experiéncia num hospital geral sem cuidados paliativos, o0s
enfermeiros referem que este tipo de experiéncia é completamente diferente da experiéncia
que tém em cuidados paliativos. Isto deve-se ao facto das filosofias de cuidados serem
completamente diferentes. Num hospital, a formacdo em medicina, forma os médicos para
salvar, curar, quando isso ja ndo é possivel, estes encaram como um fracasso. Num hospital
geral existe uma grande incapacidade de lidar com a morte. Tenta-se evitar a relagdo com 0s
familiares e com os colegas em relacdo a morte de um doente, ndo se partilha emocdes
(evitamento da relacéo).

Num hospital geral ndo é pressuposto falar sobre a morte com os colegas o impacto
emocional ndo é trabalhado muitas das vezes porque nao é possivel.

Muitos enfermeiros sentem dificuldades em lidar com a morte, sobretudo em
comunicar com o doente e a familia. Uma das atitudes mais frequentes do enfermeiro é
desligar-se do doente e da propria morte, desenvolvendo mecanismos de defesa e os mais
variados comportamentos de fuga. Este limita-se a prestar cuidados apressados controlando
assim 0s seus sentimentos, tendo por vezes atitudes ritualizadas bloqueando a relagédo
interpessoal, conduzindo a uma despersonalizacdo dos cuidados de enfermagem (Pacheco,
2004).

O facto dos cuidados paliativos ndo levarem a cura, faz com que os profissionais
sintam um sentimento de impoténcia (SFAP, 2000). Isto deve-se em grande parte a sua
preparacdo técnica e humana que foi frequentemente menos exaustiva do que aquela dedicada

as doencas curaveis.
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indissociavel do apoio prestado ao doente, pois ndo se consegue prestar bons cuidados
paliativos sem prestar apoio tanto ao doente como a familia. Segundo estes o doente ndo tem
uma morte digna se souber que a familia ndo estad bem. O tipo de cuidados prestado a familia
é tanto igual para o doente como para a familia sendo que a familia é considerada como parte
integrante da equipa. Em geral os enfermeiros descrevem o tipo de apoio como bom, no

entanto existe outros enfermeiros que descrevem o apoio a familia como um apoio excessivo.

fornecedor de tragédia e sofrimento. No entanto o stress associado ao cuidado dos doentes

terminais pode ser contrabalancado pela satisfacdo de uma boa relacdo com os pacientes e

“...porque ndo ¢ trabalhado, nem se quer muitas vezes ¢ possivel ser sentido...”
(3,1,27).

“ ... numa unidade de cuidados intensivos em que 0s objectivos daquela unidade era
curar mesmo, nao se sabia lidar com a morte,...” (1,2,10).

“Mas, no geral, os médicos ndo estdo muito preparados para certos farmacos, para
certas terapéuticas ou ndo terapéuticas, ndo €? Assumir certas coisas...” (7,2,5).
“...quando o doente morria corriam-se as cortinas fechava-se o biombo, a familia ndo
entrava para nos ndo termos esse confronto, e nds estdvamos era sempre desejosos
para que acabasse 0 nosso turno para que iSSO nunca acontecesse nNo Nosso turno.”
(1,2,11).

“...num servigo hospitalar sem cuidados paliativos as coisas vivem-Se de outra
maneira e muitas vezes ndo ha espago para o dialogo entre profissionais falarmos

sobre estas coisas, muitas das vezes nem ¢ suposto, ndo se cria, ¢ dificil...” (3,2,12).

Quanto ao apoio a familia os enfermeiros referem como sendo um tipo de apoio

Trabalhar com doentes com doenca incuravel e que estdo a morrer € amplamente

familiares (Ramirez et al., 2008).

“E assim em cuidados paliativos, ndo se consegue prestar bons cuidados paliativos,
sem prestar apoio a familia ou seja, o doente ndo morre tranquilo, ndo tem uma morte
digna se ndo souber que a sua familia esta dentro do possivel bem.” (1,2,30).

“...0 cuidado que prestamos ¢ tanto igual para o doente como para a familia nesta
fase.” (2,2,1).

“Acho que aqui na unidade a familia faz mesmo parte da equipa...” (3,2,22).
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“...acho que dao atengdo excessiva a familia quando na minha perspectiva nos temos
que cuidar da familia sem duvida.” (4,3,11).
“O apoio prestado ¢ o maior possivel. Penso que em certas situagdes até sera de mais,

para ser muito sincero.” (7,2,11).

Quanto ao Apoio ao enfermeiro estes referiram, ter acompanhamento psicolégico e
que este é de estrema importancia, contudo o apoio também é prestado pelos colegas de
equipa (Apoio prestado pelos colegas de equipa). Este tipo de apoio é referenciado como uma
mais-valia de forma a evitar o sofrimento e o burnout. O apoio psicologico é descrito como
muito importante para fazer a catarse das emogdes, sendo imprescindivel numa unidade de
cuidados paliativos.

Este tipo de cuidados visam promover a qualidade dos cuidados prestados, pois
segundo uma enfermeira é preciso estar bem para cuidar, € necessario cuidar-se para poder
cuidar.

Se dermos incessantemente aos outros sem cuidar de nos, é certo que dificilmente nos
podemos manter nas condi¢Bes requeridas para desempenhar bem uma tarefa tdo exigente
como é o acompanhamento dos que vdo morrer. Cuidar de nos retirando o prazer do que
fizemos ¢ uma excelente aprendizagem e um investimento necessario” (Neto, Aitken &
Paldron, 2004, p. 45).

Em trés das entrevistas existe uma critica a forma como o apoio psicolégico é
prestado, sendo que um deles refere que este deveria ser de uma forma mais formal e o outro
enfermeiro diz que deveria ser de uma forma informal, havendo ainda outro que refere que
nunca viu nada referente ao apoio psicolégico (“critica ao apoio psicolégico”).

Para o SFAP (2000) O espirito de equipa, a construcdo e o suporte da equipa, foram
sempre 0s principais mecanismos utilizados pelo pessoal para enfrentar os cuidados
paliativos; o sentimento de competéncia permitiria a cada um exercer um certo controlo do
seu trabalho e dele retirar prazer; as respostas nunca sdo apenas institucionais mas também
internas ao profissional, da ordem da aquisicdo de aptiddes especificas que tém a ver com a

formacao, a experiéncia e a maturacgdo profissional (SFAP, 2000).

“Sentimo-nos incomodados com algumas situagdes, mas depois claro que o apoio da
equipa e 0 apoio da nossa Psicéloga depois acaba também por nos dar aqui um

bocadinho mais de alivio.” (6,2,1).
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“...a equipa também foi ganhando alguma maturidade e vamos estando muito
despertos uns para os outros...” (3,3,19).

“Acho que o apoio aos enfermeiros existe, acho que se calhar podia ser de uma forma,
(aos enfermeiros e aos outros técnicos faz sentido) formal, existir formalmente e
algumas vezes existe de uma forma informal.” (3,3,25).

“O nosso apoio aqui, quando entrei para ca havia uma psicologa que nos dava o dito
apoio, eu sinceramente nunca vi nada.” (4,3,25).

“A nivel de Psicologia, é um apoio que existe mas que se torna sempre numa
formalidade...” (7,2,24).

Quanto as necessidades religiosas/espirituais o0s enfermeiros acham de estrema
importancia e imprescindiveis nesta fase da vida, este tipo de cuidado presta um alivio no
sofrimento (aliviar o sofrimento” e imprescindiveis/importante). Sendo que sdo mais
necessidades espirituais do que religiosas (espiritualidade mais que religiosidade). Isto deve-
se ao facto de religiosidade ser diferente de espiritualidade. A espiritualidade abrange um

campo muito maior, como o sentido da vida sem estar necessariamente ligado a uma religido.

“Quando um doente ndo esta tranquilo a nivel espiritual quando esta em sofrimento
quando ainda ndo se reconciliou com Deus ou com ele proprio, quando ainda esta em
revolta ndo morrer tranquilo, ndo vale a pena darmos medicacdo que ndo se consegue
que ele tenha uma morte tranquila.” (1,4,12).

“,..espiritualidade seja muito diferente da religiosidade...” (3,4,4).

“Eu acho que fazem todo o sentido e que sdo muito importantes.” (2,2,13).

Quanto a contribuicdo dos voluntarios estes sdo referidos como uma mais-valia para
a equipa. Sao vistos como membros integrados na equipa, que vem prestar um tipo de apoio
ndo técnico. E ainda referido que é de estrema importancia a formacdo especifica e a
supervisao deste tipo de individuos. De acordo com as entrevistas e segundo o Internacional
Association for hospice & Palliative Care os voluntarios devem ser recrutados e receberem
algum treino, supervisionado e apoiado (Association for hospice & Palliative Care).

Um voluntario € de facto uma parte integrante da equipa multidisciplinar numa
unidade de cuidados paliativos (Ajemain & Mount, 1980). Todos os membros da equipa

beneficiam do apoio prestado pelo voluntario. Estes ajudam a criar uma atmosfera caseira;
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pelo facto de ndo serem profissionais propriamente dito, ndo assustam tanto os doentes e 0s

familiares, criando assim um clima de confianca.

“... o papel dos voluntarios € o estar ¢ o saber estar com o doente indo ao encontro das
suas necessidades um bocadinho mais basicas. Das necessidades de falarem sobre a
sua vida, das necessidades de irem fazer um passeio de programarem uma actividade e
é muito importante porque fa-los sentir ainda com alguma autonomia, que vale a pena,
gue alguém se interessa por eles ...” (1,4,25).

“Também acho que sdo uma mais-valia para a unidade...” (2,2,20).

“...integrada na equipa...” (3,4,18).

“...aqui um lado menos, se calhar menos técnico menos profissional...” (3,4,22)

“E claro que eles t€m informacdo preciosissima para nés e sdo um elemento
fundamental na nossa equipa.” (6,4,29)

“...houve necessidade de se criar esse curso para todos estarmos na mesma linha de

orientagdo...” (6,4,26)

Existem varios tipos de sofrimento sendo que os mais referenciados pelos enfermeiros
foram o sofrimento fisico, sofrimento psicologico. Estes também referenciam que existe tipos
de sofrimento mais dificeis de controlar, tais como, o sofrimento psicoldgico. No que diz
respeito ao alivio do sofrimento prestado ao doente estes referem ser um alivio do sofrimento
significativo. Desta forma os doentes com um bom alivio do sofrimento conseguem viver 0s
seus ultimos dias com uma melhor qualidade de vida. Podemos ver aqui que o foco central
dos cuidados é a vida e ndo a morte, como referenciado no inicio da tese.

Uma boa avaliagdo do sofrimento implica boas estratégias de comunicacdo que
incluem numa abordagem técnica e rigorosa da situacdo para que se consiga aceder a histdria
médica, emocional e espiritual do sofrimento, as crencas da pessoa, a sua filosofia de vida e
principalmente a forma como encara a morte. Este tipo de comunicacdo permite a pessoa
descrever o seu estado, 0s seus receios, as suas reflexdes (Salazar, 2003).

Existem vérias dimensdes ou tematicas centrais no sofrimento da pessoa em fim de
vida tais como: sofrimento fisico - que pode acarretar, dor, desconforto, perda funcional,
perda de energia fisica; sofrimento psicologico - perturbacdo cognitiva, perturbacdo
emocional e perturbacdo do comportamento; sofrimento existencial/ espiritual - alteracdes de

identidade pessoal, alteragdes do sentido de controlo, limitagdes existenciais, limitagcdes do
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projecto de vida; sofrimento sociorrelacional -alteracGes afectivas, relacionais e alteracfes

sociolaborais (Salazar, 2003).

“Sinto que muitos doentes conseguem atenuar em grande parte esse sofrimento ¢
muitas vezes, a grande maioria das vezes, quando falecem aqui connosco na unidade
conseguimos que eles falegam em paz e que seja um coisa.” (2,2,32).

“Existem farmacos eficazes e obviamente ¢ mais facil de controlar. A nivel

psicoldgico, tentamos também, mas torna-se mais complicado.” (7,3,26).

Experiencia dos cuidadores

Nas entrevistas efectuadas aos sete cuidadores surgiram nove temas nos quais, em
cada um deles surgiram subtemas.

Todos os cuidadores referem que este foi 0 seu primeiro contacto com uma unidade de
cuidados paliativos, sendo que alguns desconheciam a existéncia de tais unidades (Contacto

com os cuidados paliativos).

“...nem sabia que existia. Desconhecia completamente.” (1,1,12).
“Estar numa unidade de cuidados paliativos este foi o primeiro.” (3,1,32).
“...poucos conhecimentos ou nada tinha disto antes de ter passado por isto da minha

Mae e dai me terem falado que havia estes hospitais.” (3,2,1).

Todos os cuidadores referem que a sua experiéncia em cuidados paliativos foi
positiva e gratificante mesmo que esta experiéncia tenha sido dolorosa, pelo facto de
perderem um ente querido (Experiéncia positiva/gratificante). Alguns referem sentir alguma
pena/tristeza pelo facto dos familiares ndo terem vindo para a unidade mais cedo
(Pena/tristeza por ndo vir mais cedo). Referem que este apoio é muito melhor que o prestado
num hospital geral pelo facto de ser um apoio personalizado e mais familiar (apoio

personalizado a familia).

“...fomos surpreendidos pela positiva, ao contrario da maioria dos casos em relagdo a

salde que a gente tem no nosso pais, somos sempre surpreendidos é pela negativa,
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neste caso foi precisamente o contrdrio, a minha sogra foi muito bem tratada...”
(4,1,17).

Este tipo de cuidados € encarado como apaziguador perante o fim de vida ou seja uma
morte com dignidade (Apaziguador perante o fim de vida/morte com dignidade). Este tipo de

filosofia de cuidados provoca um sentimento de paz perante o fim de vida.

“acabar a vida de uma maneira digna...” (3,2,14).

“Hoje tenho uma ideia fabulosa em relagdo a estes servigos pela experiéncia que tive
da minha sogra, ainda bem que tive esta experiéncia porque eu ndo sei se alguma
morte € digna ou ndo digna, mas o que é certo é que, na minha opinido, acho que sime
que as pessoas que para aqui vém tém uma morte digna porque com o trabalho que é
feito aqui as pessoas vao acabando os seus dias de vida com uma dignidade
excepcional...” (4,7,28).

“...foi a melhor coisa, como lhe digo estive feliz aqui dois meses, entre aspas, porque
sO de ver a paz que 0 meu marido estava, o carinho, o amor, enfim tudo, ele aqui teve

tudo. Ele e eu alids eu também vivi aqui...” (2,1,22)

No que diz respeito a experiéncia num hospital geral sem cuidados paliativos esta é
descrita como diferente. Alguns dos cuidadores referem-se a sua experiéncia num hospital
geral sem cuidados paliativos como negativa (experiéncia negativa), sendo mesmo descrita
como traumatizante. Um dos cuidadores refere a sua experiéncia num hospital geral como
negativa, referindo mesmo as tentativas experimentais por parte dos médicos para
proporcionar algum tipo de tratamento ao seu ente querido. O Problema da obstinacéo
terapéutica, para além do inconformismo face a inevitavel morte prende-se com o sentido de
pretender conseguir cada vez mais sucesso através de tentativas e experimentacdes que,
mesmo inconscientemente, passaram a ser muitas das vezes o principal objectivo da ac¢éo
médica. Deste forma o foco central passa a ser a ser a ansia da descoberta cientifica e ndo a
pessoa. Com isto o profissional esquece-se de que os interesses da ciéncia devem estar sempre

subordinados aos da pessoa e ndo vice-versa (Pacheco, 2004).

“...totalmente diferente...” (2,2,1)
“Nao tem nada a ver...” (3,2,10)

“E foi isso que me traumatizou muito...” (2,2,5)
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“...maioria dos casos em relacdo a saude que a gente tem no nosso pais, somos sempre

surpreendidos é pela negativa...” (4,1,18)

Outro dos subtemas que apareceu nos temas partilhados dos cuidadores foi que os
cuidados prestados num hospital geral eram um tipo de cuidados que era prestado dentro dos

possiveis (dentro dos possiveis).

“...teve os cuidados possiveis e imaginarios. Fizeram-lhe tudo o que era possivel e

imaginario...” (1,1,17).

Segundo os cuidadores existe um grande problema a nivel do racio enfermeiro/doente,
sendo que os enfermeiros sdo muito poucos em relacdo ao nimero de doentes existente num
hospital geral (poucos recursos humanos). Outro subtema de grande relevancia foi a falta de

recursos técnicos que é tao evidente nos hospitais gerais.

“S6 que enquanto aqui estdo dez camas e tem uma série de enfermeiras, 1a tinham
sessenta doentes numa enfermaria, e tinha trés empregadas, se tivessem.” (5,3,16).
“...enfermeiras nos hospitais ndo estdo tdo preparadas para tratar os doentes como

aqui.” (2,2,1).

Apoio prestado a familia é visto pelos cuidadores como gratificante e muito
importante, reflectindo-se claramente numa experiéncia positiva (apoio a familia). Sendo que
0 apoio prestado pelo enfermeiro e as necessidades religiosas/espirituais sao sentidas da
mesma forma, como gratificantes e importantes (apoio prestado pelo enfermeiro).

A colaboracéo do voluntario é percepcionada como importante/mais-valia tanto para
0 doente como para a familia e unidade. Um ambiente familiar na unidade de cuidados
paliativos ajuda de facto o doente e a familia. O voluntério tem um papel muito importante em
acolher a familia de uma forma amigavel e calorosa (Abivem, 1997).

Maurice Abivien (1997) considera no seu livro que a insercdo de voluntarios nos
cuidados paliativos foi uma mais valia para a unidade de cuidados paliativos, de facto isso
verifica-se a nivel das entrevistas que efectuei nesta unida de cuidados paliativos. Neste
estudo também se verifica que os cuidadores fazem questdo de mencionar a importancia

destes nas suas vidas. Os voluntarios prestam um tipo de trabalho que ndo tem nada a ver com
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0 médico, nem os prestadores de cuidados permitindo assim um tipo de relacdo
completamente diferente e intensa (Abivem, 1997).

O que cuida quando confrontado com o fim de vida e o sofrimento existencial dos
doentes e dos que lhe sdo proximos, com a ambivaléncia e com situacBes sem sentido, ndo
pode deixar de pensar na sua existéncia. Podemos dizer que ao tomar consciéncia da
inevitabilidade, fa-lo compreender a importancia de se conhecer a si mesmo e a necessidade
de um questionamento minimo (o sentido da sua vida, eu e o outro, o0 meu sofrimento, a
minha morte, a morte daqueles que eu amo) (SFAP, 2000). Por isso a grande importancia das
necessidades espirituais na vida do cuidador, seja este informal (familia, amigo) ou técnico de

saude.

“Também ¢ boa, muito boa. Acho que eles vém prestar sempre uma ajuda que é
Optima...” (2,3,9)

Quanto ao sofrimento este é percebido pelos cuidadores como uma intervencao
adequada (intervencdo adequada no sofrimento). Referindo ainda que os seus familiares ao
darem entrada na unidade de cuidados paliativos, e perante o alivio do sofrimento
proporcionado, recuperaram/conservaram as suas faculdades (Recuperagao/conservagao das

faculdades).

“Nos cuidados paliativos que eu conhego, da Idanha, além da vocagdo inicial ser para
a dor eu acho que eles ttm um papel muito para além do sofrimento, a nivel
psicologico, a todos os niveis, ndo s6 em relacdo ao paciente como também em relacéo
aos familiares.” (7,4,27).

“...ndo percebo, ele recuperou ali a mentalidade, o ouvido, ndo sei, ndo fago ideia do

gue se passou mas gostaria de saber.” (1,4,2).

Nestas entrevistas € muito clara a critica efectuada por parte dos cuidadores quanto a
existéncia de poucas unidades de cuidados paliativos e & pouca informacdo sobre a rede de

cuidados continuados.

“Portanto € por todas estas coisas que eu penso que devia haver mais destes servicos,

com esta qualidade.” (5,2,21).
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“...que isto foi feito para os ricos e continuo com a minha opinido. Porque eu soube
dos cuidados paliativos depois da minha mulher j& estar internada cd, depois de estar
aqui. A Irma Paula, a Directora Clinica, do Servico de Enfermagem, disse-me: “Olhe
que a sua mulher estd bem ¢ ali.”. E veio para aqui a pagar: quarto particular. Se eu
soubesse, antes de sair do IPO, gque havia cuidados paliativos na Idanha e que havia
uma rede na qual me poderia inscrever para ter acesso a essa rede sem pagar,

comegcaria a tratar das coisas muito antes da data em que comecei...” (7,5,32)

Tendo em conta um estudo, muitos pacientes e cuidadores mostram na fase terminal, um
grande interesse em discutir o manejo da dor, da fadiga e de como obter recursos para
cuidados paliativos domiciliares, enquanto o outro terco dos cuidadores avaliados
demonstraram interesse em participar em eventos educativos relacionados com os cuidados a
serem ministrados aos pacientes nesta fase terminal (Wong et al., citado por Rezende,
Derchain, Botega & Vital, 2005).

E de extrema importancia perceber aspectos emocionais da experiéncia do cuidador
em cuidados paliativos, de forma a identificar os principais problemas ou necessidades
familiares tendo em conta as varias dimensfes dos cuidados paliativos (sintomas fisicos,
sintomas psicoldgicos, suporte social, necessidades econdmicas, expectativas e esperancas,

crencas existenciais e espirituais).
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CONCLUSAO

A experiéncia de cada cuidador e de cada individuo ¢é algo unico, contudo factores
comuns foram encontrados como influenciadores da experiéncia da familia e do enfermeiro
numa unidade de cuidados paliativos. Como podemos verificar tanto os cuidadores como 0s
enfermeiros tem uma experiéncia positiva e gratificante, tendo em conta este tipo de filosofia
de cuidados. Quanto ao que se refere a experiéncia num hospital geral sem cuidados paliativos
estes referem ser completamente diferente. Os cuidados prestados numa unidade de cuidados
paliativos sdo mais personalizados e mais humanizados.

O movimento dos cuidados paliativos ndo contribui somente para os doentes terminais
e suas familias, mas também para uma reflexdo sobre o sofrimento dos prestadores de
cuidados (SFAP, 2000).

Quanto as necessidades religiosas estas sdo vistas como importantes/gratificantes.

No que diz respeito aos voluntarios, a sua colaboracdo é vista como uma mais-valia
tanto na ajuda da equipa como para os doentes e familiares.

Quanto ao sofrimento, a nivel da tabela de temas partilhados entre os dois grupos,
verifica-se, que numa unidade de cuidados paliativos o sofrimento tem um alivio adequado.
Sendo assim, perante um alivio do sofrimento adequado, e uma satisfacdo perante o apoio
prestado e o0 apoio a prestar, faz com que o objectivo inicial verifique-se. Verifica-se que
perante 0 conceito e a especificidade dos cuidados paliativos estes visam realcar a vida
promovendo a qualidade de vida, tanto do doente, como da familia e da equipa, criando um
espaco de vida e ndo um espaco de morte ao contrario do que seria de esperar perante a fase
terminal.

Segundo o SFAP (2000), “quando prestamos cuidados paliativos, encontramo-nos no
coracdo da natureza dos cuidados de enfermagem: o cuidar e a promogao da vida” (SFAP,
2000, p.22).

Apesar de existirem dias menos faceis este tipo de filosofia de cuidados acaba sempre
por ser gratificante de alguma forma, dando um apoio adequado, tanto a familia como a
prépria equipa.

Quanto a experiéncia num hospital geral esta é encarada pelos cuidadores como

negativa, diferente e com poucos recursos técnicos e humanos.
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Na minha opinido este estudo é uma mais-valia para a minha area porque realca
aspectos importantes do cuidar nos cuidados paliativos. E de estrema importancia perceber
aspectos emocionais da experiéncia do cuidador em cuidados paliativos, de forma a identificar
problemas ou necessidade tendo em conta as vérias dimensdes dos cuidados paliativos
(sintomas fisicos, psicologicos, suporte social, necessidades economicas, expectativas e

esperancas, crengas existenciais e espirituais.
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ANEXO A Perguntas das entrevistas efectuadas aos cuidadores

1. Poderia falar sobre a sua experiéncia nesta unidade?

2. E aprimeira vez que tem alguém numa unidade deste tipo?

3. Como caracteriza a sua experiéncia nesta unidade em comparagcdo com a sua
experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?

Poderia falar sobre o apoio prestado a familia?

Poderia falar sobre o apoio prestado pelo enfermeiro?

Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais nesta unidade?
Poderia dizer o que pensa da colaboracao dos voluntérios?

Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?

© © N o 0 &

Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que € proporcionado aos pacientes nesta
unidade?
10. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de proximidade

com os cuidados paliativos?
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ANEXO B Perguntas das entrevistas efectuadas aos enfermeiros

10.
11.

O que entende por cuidados paliativos?

Hé& quanto tempo trabalha em cuidados paliativos?

Poderia falar sobre a sua experiéncia tendo em conta este tipo de filosofia de
cuidados?

Como caracteriza a sua experiéncia em cuidados paliativos em comparac¢do com a sua
experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?

Poderia dizer o que pensa do apoio prestado a familia?

Poderia dizer o que pensa do apoio prestado ao enfermeiro?

Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais numa unidade de
cuidados paliativos?

Poderia dizer o que pensa da colaboracao dos voluntarios?

Poderia falar sobre o sofrimento que € experimentado pelos pacientes?

Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que é prestado aos pacientes nesta unidade?
Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de cuidados

paliativos?



128



129

ANEXO C Entrevistas aos cuidadores

Neste anexo apresentam-se na integra as entrevistas efectuadas aos cuidadores.
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C.1 Entrevistal
65 Anos

1. Poderia falar sobre a sua experiéncia nesta unidade?

Foi 100% maravilhosa, quanto ao alivio do meu marido e quanto ao nosso proprio porque no
fundo foi um sofrimento que acabou ali mas com uma morte condigna que € isso que toda a
gente deveria ter, e sem sofrimento porque eu acredito nitidamente que ele ndo teve &
sofrimento nenhum. Foi tratado sempre com o maximo de carinho, respeito, fizeram-lhe tudo

0 que era possivel e imaginario. Uma colega sua passeava-o. Sei 1a o que lhe fazia.

2. E aprimeira vez que tem alguém numa unidade deste tipo?

Sim, nem sabia que existia. Desconhecia completamente.

3. Como caracteriza a sua experiéncia nesta unidade em comparacdo com a sua
experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?
E assim, com toda a honestidade 0 meu marido esteve dois meses em Santa Marta, como se
calhar ja tem conhecimento, ali a meu ver teve os cuidados possiveis e imaginarios.
Fizeram-lhe tudo o que era possivel e imaginario, aliviavam a dor, ndo tém, ndo tém mais
meios do que aqueles que foram usados. Inclusive eu sei, porque nés fomos aos Capuchos
falar com um médico amigo meu, que é o chefe de uma unidade, e que Ihe receitou uma coisa
gue a mim me parecia simples e eu desconhecia, que eles chama o chupa-chupa, se calhar tem
um nome mais especifico, e infelizmente ndo é dispensavel nos nossos hospitais porque com
isso eles escusavam se calhar de andar tanto e de sofrer tanto porque o fim é todo igual. Acho
incrivel que ndo haja realmente disponibilidade estatal para o alivio que deve ser caro, mas o
que eles andam e o que se transformam em toda esta situacdo, acho que deveria haver, alias ja
tenho feito vérias entrevistas e que friso sempre o mesmo. E ali foi realmente o que eu vi 0
que era, aquilo para mim era um algoddao em rama ali embrulhado numa coisa qualquer.

Inacreditavel, fazia-se aquilo nos labios, porque ndo havera? Fica no ar a pergunta.

4. Poderia falar sobre o apoio prestado a familia?
Tudo o que no6s entendéssemos. Deviamos aproximar-nos, neste caso das psicologas, porque

ao principio era assim, achavamos que, embora tenha um grande historial com psicologas que
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eu acompanhei mogas assim a formarem-se e formadas das quais eu tenho montes de livros ali
que devorei aquilo tudo. Achava que nos primeiros dias queriam intrometer-se, ndo € essa a
expressao que vocés dessa parte acham que querem-se intrometer na vida dos outros? Era isso
precisamente que eu achava porque ja ndo tinha estofo para mais conversas, porque aquilo era
deprimente, ver 0 meu marido, que era 0 que me tocava, mas ver tudo aquilo, embora seja
muito querido, mas aquilo era o final, estava completamente esclarecida do que iria acontecer,
mas nunca se aceita como é 6bvio. E os meus filhos, a minha filha como j& tem uma
capacidade pronto mais elevada aceitavam aquilo, porque também tém colegas na area onde
ela presta servico. O meu filho nem por isso, porque quando chegava a Dr.2 Silvia, “fhhh... la
vem ela” fazia ele. Mas depois, ela vinha ter com o Guilherme, ainda hoje ela se lembra muito
bem do Guilherme, teve coragem para o abordar para ele se abrir, porque era um homem com
44 anos que estava a perder a pessoa mais amiga que ele talvez tivesse na vida. Foi um
bocado barreira mas ela teve uma consciéncia, aquela calma dela, conseguiu entrar. Ele hoje
diz: “foi tudo para mim”. E ela pergunta sempre por ele, é inacreditavel e pronto se calhar por
todos ndo é? Tenho estado varias vezes com ela até, acho uma pessoa, ndo desfazendo, que
sabe muito bem atingir os objectivos e levar a pessoa onde quer e estou-lhe muito grata por
isso porque nos ajudou. A mim é um bocado mais dificil porque sempre sdo 47 anos quase

casada e a pessoa conhece cada passo e até onde pode ir.

5. Poderia falar sobre o apoio prestado pelo enfermeiro?
E assim como ndo ha a classificacdo de nota, se fosse de 1 a 20 eram 19, 20 n3o havia, ali
diferenca qualquer. As funcionarias entdo eram, nao ha excepcao, é assim, foi tudo, desde o

padre que é & meu conterraneo, uma humanidade, mas entre todos, era inacreditavel.

6. Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais nesta unidade?

Sdo fundamentais, quer para quem é crente quer para aquele que nem sabe se é se ndo €, que
era 0 caso. O meu marido acreditava s6 na Nossa Senhora de Fatima. Mas era fundamental
quando & chegava a Dr.2 Fatima com aquela maneira de ela ser, ndo €? Por isso é que ela esta
naquele posto. E entdo o Padre Ricardo, aquilo era um espirito aberto. A pessoa sentia-se, eu
via no meu marido, era uma satisfacdo, proporcionava-lhes um pequenino alivio, ndo faco

ideia 0 que é gque se passava na cabeca dela nao sei.
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7. Poderia dizer o que pensa da colaboracéo dos voluntarios?

Naquele tempo ndo havia assim voluntarios, porque isto ja foi hd 14 meses quase ha 15.
Agora quando eu la vou a manifestas e as reunides, quando fazem o favor de me convidar,
quando posso vou, ja vi um senhor, ja vi umas senhoras, mas naquele tempo ndo se viam
voluntarios. N&o posso dizer uma coisa que nao conheco. Acho que devem haver mas que eu

conheca e sobre 0 servi¢o ndo vou, ndo vou mentir.

8. Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?

Eu acho que eles nem sequer faziam experiéncias, pelo menos que nds vissemos, porgue nés
vemos as experiéncias que fazem num hospital civil, os soros, aquelas tretas todas. Ali ndo ha,
como ndo h4, ha aquela “borboletazinha” ndo &, e que por ali passa tudo o que é para passar,
ndo ha sofrimento. Havia o conforto, por aquilo que eu assisti nos outros lados, um conforto
desde o coxim na cadeira de rodas, desde o automatico ao banho, que o meu marido fazia
questdo de estar sempre no banho. E quer dizer, eu ndo conhecia o sistema, fui assistir ao
banho, ndo me passava sequer pela mente que houvesse coisas daquela natureza para o alivio
da pessoa, para eles se sentirem bem. Mas o alivio foi, 0 acompanhamento foi magnifico, o
alivio do sofrimento, ndo havia ali um apertdo, eu acho que elas até nem tinham maos que

aquilo era s algodao, uma coisa impressionante.

9. Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que é proporcionado aos pacientes nesta
unidade?
E assim eu nem sequer tenho explicacdo para essa pergunta porque desde o inicio que foi
sempre um alivio, sempre a amabilidade, sempre o aliviar, sempre um conforto. Por toda a
gente, quer dizer ndo s6 enfermeiros, porque tinham pessoal auxiliar. Ainda ontem foi a
procura da moca que l& estava, ela ja ndo esta ali, mas foi quem lhe prestou os ultimos
cuidados e acabou por estar ali sempre e era a menina dos olhos dele, era a Catia. Também, eu
ja estive muitas vezes internada, nds doentes achamos que aquela cara, aquela pessoa, mesmo
que ndo faca nada, que ndo era o caso, mas proporcionava-lhe um alivio, s6 vé-la entrar, ele
ficava feliz ndo sei porqué. Porque ele ndo tinha dores e quando tinha, porque a maior dor era
no joelho, ele dizia: “Esta noite tive um bocadinho mas ndo tive para chamar”. Porque ainda
se aguentava, quer dizer ele pensava que, uma pessoa hunca pensa que vai, € verdade, que

parte e entdo ainda aguentava aquele bocadinho da moicéo, néo era dor, era aquela moicgéo. E
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ele achava que elas também precisavam de descansar e entdo ndo era necessario. Quer dizer
ele tinha mentalidade suficiente para, ndo percebo, ele recuperou ali a mentalidade, o ouvido,

n&o sei, ndo faco ideia do que se passou mas gostaria de saber.

10. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de proximidade
com os cuidados paliativos?

Foi uma experiéncia Unica, muito benéfica para eu poder vir para casa e orientar 0s meus

filhos porque tinha um neto bebezinho, quase que acabado de nascer quando ocorreu o

primeiro AVC, ainda tem 4 anos, coitadinho ainda é bebé. E para acalmar os meus filhos sem

saber como. E como a minha filha dizia e diz: “Mae sem ti o que seria de nds, sem 0 NOSso

pilar?”. E eu acho que consegui ser um bocadinho mas depois também nao tive ombro para.

Tenho-me aguentado. E aqui estou, todo o dia vou andando. E € assim.
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C.2 Entrevista 2
65 Anos @

1. Poderia falar sobre a sua experiéncia nesta unidade?

Maravilhosa. SO lhe digo maravilhosa. Vivi aqui durante 2 meses, dia e noite com 0 meu
marido, estive sempre a acompanhar 0 meu marido. Portanto até posso dizer entre aspas que
fui feliz aqui com o meu marido. Vi a paz dele, vi que ele estava numa tranquilidade, estava
maravilhoso, ndo posso dizer outra coisa sO posso dizer que realmente ele, enfim foi a melhor
coisa que lhe podia ter acontecido foi ter vindo para aqui porque ele aqui nao teve sofrimento,
ao contrario foi rodeado de amor, de carinho, eu estava aqui sempre ao pé dele. Teve uma
morte muito tranquila nem se dava quase por ela, s6 posso dizer bem, sé tenho pena que todas

as pessoas ndo possam ter esta dignidade que ele teve.

2. E aprimeira vez que tem alguém numa unidade deste tipo?

Sim. Nao tinha conhecimento dos cuidados paliativos, ouvia falar mas ndo tinha
conhecimento. Mas, ndo sei, s6 penso e sofro e choro porque sei o sofrimento que o meu
marido esteve antes de vir para aqui, que esteve dois meses em Santa Maria, claro até vir para
aqui e ¢ diferente, é totalmente diferente, enquanto que ele 1& queria ir para casa aqui ndo,
sentia-se aqui bem. Tenho pena porque todas as pessoas, eu acho, na minha ideia, no meu
sentir, ver depois de estar aqui, de viver, eu achava que todas as pessoas deviam ter este
direito, ndo era s6 uma quantidade pequena como 0 meu marido, nao é, que teve a sorte de vir
para aqui porque foi a melhor coisa, como lhe digo estive feliz aqui dois meses, entre aspas,
porque s6 de ver a paz que 0 meu marido estava, o carinho, o amor, enfim tudo, ele aqui teve

tudo. Ele e eu alids eu também vivi aqui.

3. Como caracteriza a sua experiéncia nesta unidade em comparacdo com a sua
experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?

Uma tortura, 0 meu marido no hospital, ele desistiu mesmo, ele queria, chegou a tal ponto de

deitar as coisas abaixo. N&o é coitadinho, porque ele s6 queria vir para casa, gritava que soO

queria ir para casa, ndo queria estar 14 e depois comegou a perder a consciéncia porque eu

acho que era o reflgio para ele ndo sentir. Eu sei que ele estava numa situa¢do muito dificil e

que ndo podiam ter a mesma atencdo que tém aqui porque eram muitos doentes para tdo
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poucas enfermeiras mas € totalmente diferente, mesmo eu acho que as enfermeiras nos
hospitais ndo estdo tdo preparadas para tratar os doentes como aqui. Ele la sofreu muito, teve
muitas dores. Quando iam mudar a fralda, tinha que sair para fora do hospital porque ele
gritava que se ouvia em todo o lado. As dores que ele tinha, aqui nunca se Ihe ouviu um grito,
nunca se Ihe ouviu uma queixa, nada. E foi isso que me traumatizou muito, a mim e ao meu
filho mais novo de ver a situacdo em que o Pai esteve em Santa Maria. Embora tenha muito
que agradecer também aos médicos dele de Santa Maria porque ele foi tratado em Santa
Maria na hematologia durante 12 anos e os médicos dele na doenga foram formidaveis, sé que
chegou aquela altura que ndo, que ja ndo podia ver mais nada, claro teve que ir para a
hematologia mas ndo era a mesma coisa que estar aqui. A médica dele fez logo tudo por tudo

para o tirar de 14, para vir para um servico paliativo.

4. Poderia falar sobre o apoio prestado a familia?

Optimo. Tenho que agradecer muito & Dr.2 Silvia que me deu sempre muito apoio, alias a
todos. As enfermeiras, as auxiliares foram todas de um carinho. Acho que elas aqui tratam
todos da mesma forma. As pessoas ndo tém nameros de quarto, sdo pessoas, sdo doentes, elas
tratam todos com 0 mesmo carinho, com a mesma atencdo e os familiares também. E o0 apoio
psicolégico € muito bom aqui, muito bom, muita ajuda, principalmente para o meu filho a Dr.2
Silvia foi formidavel, deu um apoio muito grande, deram um apoio muito grande a gente sim

senhora.

5. Poderia falar sobre o apoio prestado pelo enfermeiro?

O enfermeiro Estrela era uma joia, ndo tenho mais que dizer. Brincava com os doentes, ele
enfim ele tinha sempre um sorriso, uma brincadeira, dispunha o doente, maravilhoso! A
enfermeira Jodo, a Fatima, a Paula, a Eva, a Isabelinha, todas, olhe posso ndo me lembrar do
nome de algum mas todos foram maravilhosos. Alias davam assisténcia ao meu marido e a
mim porque ele estava aqui e eles davam-me sempre, vinham-me chamar as vezes para vir
para ao pé deles, para a sala de jantar, para acompanhar com eles. Sempre! Maravilhoso!
Muito bom!
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6. Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais nesta unidade?

Acho que é importante. Acho muito importante. Eu acho que essa parte, sobretudo para mim
foi muito importante, mesmo muito importante. Religiosa e toda ela, até para o0 meu marido, o
meu marido um més antes de falecer, precisamente um més antes, o Padre Ricardo, penso que
ainda € o que esta ca, deu-lhe a béncdo dos doentes. Ele mesmo quis e deu e acho que isso é

muito importante. Foi mesmo o meu marido que quis.

7. Poderia dizer o que pensa da colaboracgdo dos voluntérios?
Também é boa, muito boa. Acho que eles vém prestar sempre uma ajuda que é Optima, ajudar
a dar de comer aos doentes, ajudar, € muito boa, embora no caso do meu marido era eu porque

eu estava sempre 24h com ele, mais proxima.

8. Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?

Eu acho que o meu marido aqui nem sofreu porque se ele tinha mais dor era sé falar com a
enfermeira, ou com o Dr. Manuel ou uma das Dr.2 e era logo administrado o medicamento
mais adequado. Portanto praticamente ndo estavam em sofrimento, ndo estavam de todo, de
todo ndo estavam em sofrimento. O meu marido ndo esteve. Mas acho que ndo. Nao, eu vi
como é que 0 meu marido chegou aqui, vinha num estado lastimoso, inclusive muito inchado,
0s pés ja quase feridos. E ele aqui passado uns dias ndo parecia 0 mesmo, ndo parecia, nao, de
todo.

9. Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que é proporcionado aos pacientes nesta
unidade?
O alivio acho que é muito bom para eles porque eles estdo numa paz, estdo numa paz tdo
grande. O meu marido sofreu uma transformacéo tdo grande quando saiu de Santa Maria. Ele
la estava bloqueado, muitas vezes ndo falava e quando falava perdia o sentido das palavras. E
assim que Ihe disseram que vinha com ele para aqui, ele nem sequer, eu penso que 0 meu
marido quando veio para aqui pensava que era para melhorar ainda, para ir para casa. Mas eu
acho que ele se apercebeu e ele sabia que estava no final porque eu percebia pelos olhares
dele. Eu perguntava se ele me queria dizer alguma coisa e ele dizia-me que ndo, que estava
tudo bem. Portanto eu acho que isso diz tudo. Eu olhava para ele e dizia: “Nelo queres falar

N

comigo?”. Ele dizia: “Nao”. Ele olhava para mim, eu via nos olhos dele, ele sabia porque ele



137

durante 24h ndo fechou os olhos na noite em que faleceu e s6 olhava para mim e eu dizia:
“Fala comigo filho”. E ele dizia que ndo. Estava tudo bem. Acho que, acho que isso diz tudo,

n&o posso dizer mais nada.

10. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de proximidade
com os cuidados paliativos?
A minha proximidade foi s6 aqui aqueles dois meses. E para mim foi uma experiéncia téo
gratificante porque eu vi outro lado, um outro lado que eu ndo pensava existir. Porque eu
acompanhei 0 meu marido durante 12 anos em que teve doente, Santa Maria sempre dia e de
noite sempre com ele, s6 quando ele estava internado € que ndo podia ficar de noite mas néo
sabia que havia esta parte, ndo sabia. Eu sabia que, eu ja tinha ouvido falar nos paliativos, mas
estava muito longe, muito longe de saber o que era. Porque aqui a minha experiéncia foi, olhe
eu nao sei eu parece que vim para o céu. Como lhe digo eu parece que vim para o céu. Eu vim
para o0 céu, eu e 0 meu marido, alias viemos os dois, viemos para 0 céu. A maneira das
enfermeiras falarem com os doentes, diziam: “Sr. Manuel vou mudar a fralda”. Ele ndo dava
um ai porque ja sabia que o iam tratar, diziam-lhe tudo: “Olhe agora vou levantar a perna, vou
levantar o brago”. De um carinho, que levantavam sem ele dar um gemido, sem dar um ai. Eu
acho que isso foi tudo, foi a coisa mais importante na minha vida, porque ndo ver o meu
marido sofrer e ver o céu que eu estava aqui com ele e ele também ndo queria que eu saisse
daqui. E uma experiéncia que eu nunca, na minha cabeca ndo se passava nada disto, quer
dizer eu ndo estava preparada para encontrar isto, este atendimento porque so6 vivi no hospital
e ¢ diferente. E quando cheguei aqui comecei a ver, eu disse: “Estou no céu!”. Eu e o meu
marido estamos os dois no céu. E é sé isso que eu posso dizer. Ainda hoje continuo a dizer foi
a experiéncia mais, na doenca toda do meu marido, apesar de ser o fim, foi a melhor
experiéncia que eu tive. Os cuidados paliativos ensinaram-me muito, o saber esse significado

de paliativos. E nao so.
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C.3 Entrevista 3
38 Anos &

1. Poderia falar sobre a sua experiéncia nesta unidade?

A experiéncia da minha Mée quando veio para aqui, que j& veio em muito mau estado
digamos assim, esteve ca um més praticamente, gostei em termos de pessoas a trabalhar ca,
dos cuidados que deram a minha Mé&e gostei muito. Aliés devia ter vindo para ca mais cedo.
S6 ndo compreendo o porqué de ndo haver mais hospitais destes a nivel, para pessoas que
como eu ndo tém muito dinheiro e tém dificuldades. Eu para p6r cd a minha Mae foi so
porque ela estava num lar que pertencia a Junta, a Camara de Sintra e foram espectaculares
também comigo e do centro de salde l& conseguiram a muito custo, segundo o que me
disseram. Ela estava muito mal e estava no topo da lista, aquilo acho que é a nivel da doenga
que ela tem. Eu também fui operado ha cabeca ha pouco tempo, na altura em que a minha
Mé&e também estava doente. E entdo quando ela veio para c4, ela la ja estava muito mal
porque eles ndo estavam preparados para aquilo, foi mesmo um favor que me fizeram e aqui
comecou a melhorar. Ela foi operada a lingua, ela s6 escrevia, mas nessa altura que veio para
aqui ela ja estava mesmo no fim e ja nem escrevia, ja nem abria quase os olhos e passados
poucos dias voltou a fazer isso, voltou-se a rir, voltou a escrever, até depois entrar mesmo
naquela fase em que ja nem abria os olhos, ouvia que a minha Mae ouviu sempre até ao fim e
até no ultimo dia em que eu estive ca ela chorou portanto esteve sempre consciente. Mas a
nivel de cuidados aqui s6 tenho a dizer bem, muito bem. Pena ndo haver mais, s6 tenho a

dizer isso.

2. E aprimeira vez que tem alguém numa unidade deste tipo?

Na minha familia ndo, j& tive mais. Ainda o ano passado perdi o meu padrinho. A minha
mulher trabalha no IPO na parte da contabilidade e ele morreu 4. Morreu 14 mas foi uma
coisa diferente. O tipo de doenca que o meu padrinho tinha ndo tinha dores. No dia em que
comecou a ter dores foi no dia em que morreu e a minha Mae ndo. A minha Mae ja era o
segundo cancro que tinha. Teve um no anus que foi operada quatro anos antes de este
aparecer e ficou curada, neste ela também foi operada em Marco do ano passado em 2008,
pronto e morreu dia 1 de Dezembro. Portanto foram trés casos e mais casos que eu conheco,

ndo da minha familia, mas casos oncologicos. Estar numa unidade de cuidados paliativos este
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foi o primeiro. Alids poucos conhecimentos ou nada tinha disto antes de ter passado por isto
da minha Mae e dai me terem falado que havia estes hospitais. Eu quando cheguei aqui foi
uma perfeita surpresa a minha Méae ter s6 um quarto para ela, uma televisdo, é como se
estivesse em casa num quartinho, foi espectacular. E alguém que tome conta dela, é
importante que a gente va para casa descansados entre aspas ndo é? Foi impecavel, foi uma

surpresa boa.

3. Como caracteriza a sua experiéncia nesta unidade em comparacdo com a sua
experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?
N&o tem nada a ver se bem que este aqui € um cuidado mais personalizado e no outro é um
cuidado mais geral, € um quarto com seis camas e a minha Mé&e esteve internada 14 no IPO,
ndo é que nao facam também tudo para os ajudar, ai também néo tenho nada a dizer, s6 que
aqui é uma coisa. Como estdo numa fase terminal acho que todos os que passam por isto
deviam ter esta oportunidade de acabar a vida de uma maneira digna, ndo é? N&o digo todos
porque por exemplo a minha Mée no fim estar viva ou estar morta ja ndo fazia nada, mas eu
Vi aqui casos de uma senhora que estava em frente que podia, foi fumar e isso, foi no primeiro
dia que eu vim, marcou-me. E assim, ela vai morrer mas vai morrer a fazer o que gosta ndo é
por causa disso. Num hospital normal ndo podem fazer isso, ndo tém tempo, ha muita gente.
Portanto eu digo isto havia de haver mais, é pena ndo haver. Se bem que agora o hospital, 0

IPO ja tem, a minha mulher disse-me que j& abriram agora.

4. Poderia falar sobre o apoio prestado a familia?

E bom, alias a Dr.2 que me ligou quis marcar uma consulta sem eu dizer nada porque eu sou
uma pessoa muito emotiva e isto mexeu muito comigo, mesmo esta entrevista esta a mexer, e
ela propria quis falar comigo e com a minha filha. S6 tenho a dizer bem daqui, ndo posso
dizer mal, daqui e do lar onde a minha Mae esteve, apesar de ndo ter estas condi¢bes, mas

foram tdo impecaveis comigo que eu s6 tenho a dizer bem, ndo posso dizer mal de ninguém.

5. Poderia falar sobre o apoio prestado pelo enfermeiro?
E 0 que eu estou a dizer, eu aqui vim ca quase todos os dias ver a minha Mae e no estava cé
muito tempo porque tinha a minha filha. Eu saia do trabalho as 16h e ela vinha comigo e eu

ndo queria que a minha filha estivesse aqui muito tempo porque também ela sentia-se, ela
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sentiu isso muito. A minha filha tem 11 anos e ja tinha passado pela experiéncia do padrinho
que eu tinha falado. Os enfermeiros aqui sempre que os chamei e houve médicos inclusive
sempre, as vezes nao era logo na hora mas vinham passado um bocadinho e ajudavam, sempre

impecaveis.

6. Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais nesta unidade?

E assim, eu sou catdlico, tenho a minha crenca, mas também tenho, puseram a minha Méae
uma Nossa Senhora, por acaso ela era muito devota, mas ela ja tinha, ndo sei se era um
problema psicologico, ela dizia que ndo era dela que ndo queria mas eu gostei, quando
puseram gostei. Apesar de ser religioso ndo sou seguidor, ndo vou a Igreja porque eu nao
gosto, entre aspas, ndo gosto de padres, ndo concordo com tudo o que eles dizem. Ha padres e
padres, ndo €? Mas ndo gosto de tudo o que eles dizem, ha uns que s6 véem aquele lado e
acabou. Mas aqui gostei da irma que teve com a minha Mée, ainda hoje estive a falar com ela,
estivemos a falar um bocadinho, muito simpatica, muito acolhedora. Eu estava a chorar e ela
veio-me dar, consolar-me entre aspas. Também so tenho bem a dizer ndo é? Daqui ndo tenho
nada de mal a dizer, tudo 0 que eu passei aqui e que ainda estou a passar ndo é, so tenho a

dizer bem, ndo tenho nada a dizer mal.

7. Poderia dizer o que pensa da colaboracgéo dos voluntarios?

Eu dou-lhes muito valor. Eu ndo tinha estbmago, entre aspas, para vir, porque isto mexe
comigo. A gente afeicoar-se a uma pessoa e depois por cada vez que a gente se afeicoa
passado pouco tempo ja ndo estd ca isso mexia muito comigo. Mas acho que sdo pessoas de
coragem, dou-lhes muito valor e quem tiver espirito acho que deve vir porque todas as
pessoas sdo poucas para ajudar, ndo é? Isso é verdade. Acho que quem tem coragem e vem s
tenho que Ihe dar os meus parabéns e gosto muito disso que eles facam esse trabalho.

8. Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?

Eu acho que ndo, porque a minha Mae, pela experiéncia que eu passei com a minha Mae, ela
tinha um cancro na lingua, ela teve os dois tipos de cancro, no anus e na lingua que, por
aquilo que a minha mulher me disse e tenho falado com os médicos, é dos piores que ha em
termos de dores, porque ela tinha dores mas ndo Ihe afectavam nada que pudesse logo ndo

estar a sofrer tanto. Desde o principio que a minha Mée estava a sofrer com dores, ou seja, 0S
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medicamentos iam aumentando, aumentando todos os dias de uma maneira que depois ela
chegou ao fim e ja estava mesmo sedada de uma maneira para ndo ter dores. Agora eu penso
para mim o que é que uma pessoa que esta ali, que esta consciente, que a minha Mée esteve,
sedada na cama, a saber que ela sabia, ela nunca nos tocou nisso, mas sabia que ia morrer.

N3o sei...

9. Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que é proporcionado aos pacientes nesta
unidade?
Pois era isso que eu estava a falar, € bom. Elas ndo precisam de estar a sofrer porque ja por
aqui ndo fazem nada. O alivio eu acho que foi bom porque a minha Mée, alias eu estou a falar
no caso da minha Mae mas penso que 0s outros é tudo igual segundo o que os enfermeiros e
os médicos me disseram, quando elas sentem que o0 doente estad a comecar a ter mais dores e
gue ndo vale a pena estar a sofrer, aumentam as doses e eu acho que isso € bom porque a
minha Mae estava digamos, estava ciente, estava consciente mas estava aliviada, ndo tinha
dores e isso € importante. Portanto morreu, descansou em paz sem o sofrimento, aquele
sofrimento atroz que ela tinha e que ndo valia a pena. Eu acho que é bom se ja ndo ha mais

nada a fazer ao menos que Ihes tirem as dores

10. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de proximidade
com os cuidados paliativos?
Tenho. Quando a minha Mée estava para morrer eu achava que estava preparado, dizia Deus
queira que Deus a chame o mais depressa possivel para ela ndo estar aqui a sofrer, ndo esta a
fazer vida, ndo est4 nada. Quando ela morreu por um lado eu estava aliviado mas por outro,
talvez 0 nosso egoismo, depois comecei a pensar em mim, ja vai a tempo. Acho que ninguém
esta preparado, eu pensava que estava, digo sinceramente eu pensava que estava preparado
porque ja passava por isto ha algum tempo e afinal ndo estava, acho que ninguém esta. Acho
que, como é que eu lhe hei-de dizer, acho que é uma inveja, € uma coisa nossa, ja partiu, ja
ndo sofre mas agora sofro eu, ndo € por mal mas é a nossa propria consciéncia que diz isso,
foi o que eu senti. Mas depois de passar aquele dia que é mais emotivo, claro que ha gente que
diz é melhor. Foi isso essencialmente que eu senti. Depois de ela partir inclusive quando foi a
missa de sétimo dia, eu s fiz a missa de sétimo dia porque a minha Tia me pediu, porque eu

acho, no meu ver a gente ndo precisa de ir ao cemiterio para ela se lembrar da minha Mée, eu
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acho que a gente lembra-se de pequenas coisas que a gente faz no dia-a-dia e entdo na missa
do sétimo dia houve uma coisa que me marcou muito. Vou contar a experiéncia ndo é? Foi
quando chegou a altura de ler os nomes, depois eu soube mas néo sabia, foi escrito a mao mas
eu ndo tinha consciéncia disso, como lhe tinha dito eu ndo costumo ir a missa. E entdo o
senhor que estava a ler os nomes disse, a minha Mée chamava-se Maria Elisa Pina, ele disse
Maria Elisa Pinheiro. Aquilo afectou-me tanto que eu sentei-me na cadeira e ndo me levantei
mais. Eu ndo fui embora da missa porque estava I& a minha mulher e a minha filha mas
quando acabou a missa a primeira coisa que eu fiz foi sair da cadeira de onde eu estava fui ter
com esse senhor e disse 0 Senhor, educadamente mas sentido, tem que ter mais cuidado a ler
porque a minha Mée ndo se chama Maria Elisa Pinheiro mas sim Maria Elisa Pina e por sua
causa fiquei ali sentado e ndo me levantei mais da cadeira. Eu disse-lhe e ele disse-me:
“Desculpe 14 mas aquilo estava escrito a caneta e eu nao percebi bem.”. Eu disse-lhe: “Mas 0
senhor tem que ter cuidado!”, e vim-me embora. Entretanto eu vinha mesmo cego porque eu
estava mesmo enervado e depois a minha mulher esteve-me a contar que aquilo foi uma
velhota que escreveu, que estava l& a vender umas coisas, que toma nome, aquilo sdo varias
pessoas, aquilo estava mal escrito, a senhora depois até me veio pedir desculpa. Mas eu estava
tdo sentido, depois daquilo acalmar eu pensei que se calhar ndo tive a atitude mais certa mas
marcou-me. Ha certas coisas que depois de estarmos tdo feridos, tdo melindrosos, que no
nosso dia-a-dia normal se calhar ndo tém importancia mas naquela altura tiveram. E noto que
estou muito nervoso, estou muito, enquanto isto ndo passar, ainda ndo acalmei. S&o coisas que
ndo tém importancia mas que a mim me melindraram. Portanto é uma experiéncia que eu
estou sO a contar. Acho que ainda vai demorar um tempinho até a gente entrar no caminho de
falar como me tinha dito, de falar com calma e saber o que é que estamos a dizer. Se calhar

estou a ser um bocadinho chato mas estou a contar o que eu acho.
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C.4 Entrevista4d
62 Anos &

1. Poderia falar sobre a sua experiéncia nesta unidade?

Bom como eu disse Dr.2 a minha experiéncia nesta unidade foi, ndo foi pelo melhor que aqui
estive mais concretamente a minha sogra, eu desconhecia por completo que existiam estas
casas. A minha sogra esteve no Hospital de Vila Franca, ndés somos de Alverca, foi para o
Hospital de Vila Franca com um problema, com diversos problemas, entretanto problemas
esses que se foram agudizando, em determinada altura o medico deu-lhe alta e falou-nos por
alto que havia algumas casas destas que era esta, era uma na Cova da Piedade e era outra
junto ao Parque das Nac¢des. De maneira que nos ficAmos, quando ele nos disse que ia dar alta
a minha sogra, ficAmos muito alarmados porque a minha sogra quando foi para o hospital ja
dificilmente a gente a conseguia pdr em pé em casa por causa do sofrimento em que ela
estava. E ainda ficamos mais alarmados. Entretanto ele falou-nos que ia falar com a assistente
social do préprio hospital e que havia uns servi¢cos que eram os servi¢os paliativos que ele
proprio ia falar com ela e que depois ela nos chamaria para resolvermos onde é que haviamos
de poér a minha sogra. Foi por isso que caimos aqui, ainda bem que caimos porque fomos
surpreendidos pela positiva, ao contrario da maioria dos casos em relacdo a salde que a gente
tem no nosso pais, somos sempre surpreendidos é pela negativa, neste caso foi precisamente o
contrario, a minha sogra foi muito bem tratada, foi muito bem acarinhada, foi-nos dado apoio
principalmente a minha mulher que € a filha dela, embora ela tivesse um grande
relacionamento comigo porque ndo fazia diferenca nenhuma de eu ser genro porque
tratava-me como um filho e eu fiz-lhe a mesma coisa, néo fazia diferenga nenhuma dela para
a minha Mé&e. Quando cheguei aqui tive uma grande entrevista com a Maria Jodo e com uma
médica que estava de servico. Ela entrou aqui no Dia de Corpo de Deus do ano passado.
Quiseram saber 0 que é que se passava, a partir dai fomos muito bem acompanhados, como eu
Ihe disse, principalmente a minha mulher que era ela que necessitava mais, embora eu tenha
muita pena da minha sogra ter desaparecido porque ela tinha uma cabeca fabulosa e passava
horas a falar comigo, era uma pessoa com quem se podia falar porque tinha uma cabeca
realmente, até praticamente um més antes da morte dela estava completamente IGcida e falava
com toda a gente e lembrava-se. A minha mulher as vezes dizia que ela lembrava-se quando o

Judas teve sarampo, por brincadeira. De maneira que, mas a minha mulher, como nds
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vivemos a norte de Alverca temos uma vivenda, de rés-do-chdo e primeiro andar, a minha
sogra Vvivia por baixo e nos viviamos por cima, eu tenho uma vida como ndo sei se a Dr.2 sabe,
eu sou tripulante de uma companhia de aviagédo, passo muito tempo fora e a minha mulher
estava muito habituada & Mé&e, portanto a primeira coisa que fazia quando se levantava era vir
ca abaixo, principalmente depois de ela ser vilva, ter com a Mae e ver 0 que € que Se passava.
Qualquer barulho que ouvia a noite vinha ca abaixo. Portanto a ela tem-lhe custado muito
mais como € natural, primeiro porque é Mé&e dela, segundo porque estava muito habituada.
Em relacdo aqui ao servi¢o ndo posso dizer nada a ndo ser bem porque, como lhe disse, na
primeira entrevista que tive aqui no primeiro dia a Maria Jodo disse que podiamos vir a
qualquer hora da noite ou do dia sem problemas nenhuns, embora quando fosse a determinada
hora da noite era melhor telefonarmos que era para as pessoas estarem sobreaviso. Vim aqui a
todas as horas possiveis e imagindrias principalmente quando ela estava ja bastante mal. Fui
sempre tratado com o maximo de carinho, de educacdo, de ajuda. A minha sogra foi altamente
bem tratada em todos os aspectos. Quando foi na parte final, quer a outra psicéloga que ca
esta, quer a médica, quer as enfermeiras disseram que isto estava a chegar praticamente ao
fim, tanto que ela ja ndo comia, j& tinha muita dificuldade em engolir a comida e eu disse:
“Vocés tém que se ir preparando”. Vinhamos aqui mais vezes nessa altura. A propria
psicologa foi mais ou menos acompanhando a minha mulher, sempre que podia falava com
ela, ela falava connosco, o tempo foi-se passando, uma das minhas preocupaces, visto que
um dos problemas da minha sogra eram os pulmdes, porque quando eu disse a0 médico em
Vila Franca que ela nunca tinha fumado ele ficou parvo. Ela ndo fumou directamente mas
fumou indirectamente porque teve um estabelecimento trinta e tal anos e como é natural os
estabelecimentos ndo tinham nada para retirar o fumo e ela foi fumando os cigarros que 0s
outros fumavam, de maneira que ela tinha um pulméo parado e tinha outro que estava muito
debilitado. De maneira que disse a Dr.2: “A minha sogra vai ter uma morte horrivel porque
estou farto de ouvir e de ler que estas doencas dos pulmd@es trazem uma morte horrivel com
falta de ar” — “Esteja descansado que nos aqui estamos preparados para tudo e a sua sogra vai
ter uma morte santa e normalissima”. Foram passando os dias até¢ que chegou o fim, antes de
chegar o fim perguntaram-nos se queriamos ser avisados sO a hora normal ou quando
acontecesse e a gente disse que podiam ligar a qualquer hora do dia ou da noite para casa, se
ndo estivéssemos em casa, podiamos ter saido para qualquer lado, para os telemoveis.

Estdvamos em casa, era meia-noite e meia hora quando o telefone tocou a dizer que ela tinha
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falecido. No outro dia tratdmos das coisas, era uma sexta-feira, de sexta para sabado, no outro
dia viemos aqui ja com a agéncia funeraria. A minha sogra ainda estava no quartinho dela, na
caminha dela, com tudo ao pé dela e para espanto meu quando aqui chegamos ela tinha um
rddio a cabeceira que quando as enfermeiras que estavam de servico viram que estava a
chegar o fim puseram-lhe o radio muito baixinho ao pé da cabeceira, uma musica muito
baixinha, ela adormeceu a ouvir musica e morreu. Portanto eu estava longe de imaginar que
h& estes processos mas ainda bem que ha. Fiquei surpreendido porque também me preocupei,
quando cheguei a enfermeira disse-me: “Nao, a sua sogra nem soube que morreu, adormeceu
a ouvir musica e assim ficou”. Dr.? € isto essencialmente ¢ isto, fiquei espantando realmente,
ainda por cima por nao se pagar nada que também ajuda como € natural. E a maneira como
esta gente toda, a nivel de médicos e de enfermeiros, muito mais os enfermeiros e o pessoal
auxiliar porque os médicos estdo aqui umas horas, vao-se embora, tém a sua vida mas 0s
enfermeiros estdo aqui constantemente e o pessoal auxiliar e eu fiquei surpreendido realmente
pelo carinho e pela atencdo e principalmente pelo profissionalismo que tiveram em relagéo e
ndo s6 a minha sogra, que eu também via os outros, também vinhamos aqui, eu vinha aqui
todos os dias praticamente quando podia, s6 quando ia para fora é que ndo vinha aqui. E o que

eu lhe posso dizer acerca disto.

2. E aprimeira vez que tem alguém numa unidade deste tipo?

E, é a primeira vez.

3. Como caracteriza a sua experiéncia nesta unidade em comparacdo com a sua
experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?
Completamente diferente, nos hospitais as pessoas sdo tratadas a monte sem o minimo de
atencdo pessoal. Eu costumo dizer que o pessoal que la trabalha ja esta habituado aquilo
porque aquilo é um mundo e a gente V€ 0 que se passa agora quando foi a questdo da gripe.
Aqui ndo, aqui € um tratamento individual, portanto este servico aqui tem tanta gente a
funcionar como tinha o servico onde a minha sogra estava no hospital em Vila Franca que
tinha ai umas dez enfermarias com seis ou sete pessoas cada um. Portanto Dr.? j& se pode ver.
A minha mulher ia todos os dias, a0 meio-dia e qualquer coisa, 1h da tarde, ter com a Méae ao
hospital porque eles tém aquele horario, da 1h até as 8h pode estar sempre 14 um

acompanhante precisamente para lhe dar de comer porque sendo ela ndo comia. Porque
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punham-lhe 1a a comida, evidentemente que ndo pode haver um empregado para cada doente,
compreende-se isso perfeitamente, mas punham-lhe 14 a comida a porta e depois de servir
toda a gente, que regra geral era mais de duas horas, é que iam-lhe dar de comer e aquilo
estava tudo frio. A comida ja por si é o que a gente sabe e depois fria entdo ainda muito
menos, de maneira que ndo tem comparacdo nenhuma. Inclusive a minha sogra quando
chegou aqui e que foi deitada naquela cama, ainda estava boa da cabeca, as camas do Hospital
de Vila Franca € aquela espuma que ja ndo é espuma ndo é nada, lembro-me tdo bem disto
como se fosse hoje, o primeiro dia que chegou aqui disse: “Aqui é que eu vou dormir bem!”.
Porque viu os lencois, viu o colchao, viu a cama, quando se deitou foi a primeira coisa que ela
disse: “Aqui é que eu vou”... ou descansar bem ou dormir bem mas eu tenho a impressdo que
foi dormir bem. Mesmo ela prépria viu a diferenca. N&o tem nada a ver Dr.2, nada, nem de

perto nem de longe.

4. Poderia falar sobre o apoio prestado a familia?

Sim, muito importante, sempre preocupadas connosco. Sem ddvida! Tanto as enfermeiras,
como a médica, principalmente uma, ndo sei 0 nome dela, uma médica que esta ai fininha,
assim com a sua estatura, fininha, assim também de cabelos compridos, ndo faco ideia 0 nome
dela mas foi a pessoa que mais, com quem mais falamos, foram-nos preparando
principalmente a minha mulher, é como Ihe digo, eu tinha mais ou menos a nogdo porque a
minha sogra tinha um pulméo parado, tinha outro que estava muito debilitado, tinha um
problema no estdmago que eles ndo queriam mexer. SupBe-se que era cancro, tanto que eles
ndo quiseram mexer, diz que ndo valia a pena mexer. Portanto tinha montes de problemas e eu
sabia que, com oitenta e seis anos, s6 que nds por habito quando sdo os nossos familiares
directos temos a mania que as pessoas sao eternas, que vai sempre passando, que vai sempre
melhorando. A minha mulher estava numa, até certo ponto entrou numa dessas. Depois a
falarmos aqui, a falarmos em casa disse-lhe: “Sao oitenta e seis anos, a tua Mie esta cheia de
problemas portanto tens de comecar a meter na cabeca que, eu sei que é dificil, mas que nao
ha nada a fazer”. Assim que Ihe viram qual era o problema que ela tinha no estbmago, através
de uma serie de exames, de TAC, de ressonancia disseram logo que nédo era para mexer. Tinha
um coragdo muito fraquinho portanto o que é que se esperava da vida. Mas é como lhe digo,
os familiares directos e as pessoas que estdo mais ligadas a pessoa tém sempre a mania que a

pessoa vai melhorando. Esta gente aqui teve um cuidado doido, principalmente com a minha
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mulher, embora fosse sempre com nos os dois porque eu estava quase sempre com ela, ela s6
guando eu estava fora é que vinha com os filhos. Mas tanto a nivel de enfermeiras, como a
nivel da médica, como a nivel da psicéloga tiveram um cuidado doido. Até principalmente
nas duas, trés semanas antes da minha sogra falecer era raro o dia que a gente ndo vinha aqui
que a sua colega, a psicologa, ndo nos dizia: “Olhe que a gente, eu depois quero dar-lhe uma
palavrinha”. Passava ali um bocado a falar connosco e parece que ndo, ao contrario daquilo
que eu vejo, quando somos nds, vocés tém métodos que ndo tém nada a ver com a pessoa que
ndo estuda. E por isso é que ha a escola. Porque a vida é uma grande escola mas a vida da-nos
a educacdo para nos caminharmos ao longo dela e a escola, cada uma no seu lugar, da-nos
esses pormenores. Eu costumo dizer que vocés sdo como a escola de hotelaria, eu tenho um
filho que tem uma série de cursos da escola de hotelaria e ele faz coisas que eu ndo sou capaz:
desmancha um peixe que fica intacto sem espinha, desmancha uma peca de fruta que parece
gue estd armada da mesma maneira com casca, tira o gargalo de uma garrafa de vinho velho
que eu também ndo sou capaz de fazer, impecavel, portanto isto é escola e € a mesma coisa
que vocés, ou seja, vocés tém métodos e estudam duma maneira que tém uma maneira
diferente de dizer as coisas e de actuar. E isso parece que néo, eu podia estar todos os dias ao
lado da minha mulher a dizer tens que te ir preparando, tens que te ir preparando, tens que ir
assim, tens que ir assado, mas uma palavra vossa no sitio certo e na hora certa vale mais que

mil minhas, era isso que eu dizia. E isso foi muito importante.

5. Poderia falar sobre o apoio prestado pelo enfermeiro?

Impecéaveis! Todos impecaveis! Portanto € como eu Ihe digo eu vinha aqui a todas as horas,
quer de noite quer de dia, por causa inclusive do meu trabalho e a minha sogra estava sempre
impecdvel, inclusive pintavam-lhe as unhas, punham-lhe creme na cara, punham-lhe creme
nas maos. Os lencois da cama da minha sogra as vezes faziam-me dor a vista de tdo brancos
que estavam, portanto isto diz tudo e a maior parte desse trabalho é das auxiliares mas
também é do enfermeiro. Quando foi a parte final que ela tinha mais dores as vezes
queixava-se, sempre disponiveis para aliviar o sofrimento, para tratarem o melhor possivel,
inclusive depois rebentou-lhe uma coisa no peito, no peito mas ndo foi na mama foi
ligeiramente acima do peito, rebentou-lhe uma coisa qualquer possivelmente baseado naquilo
gue ela inclusive até tinha no estémago, fizeram-lhe trinta por uma linha inclusive aquilo

acabou por sarar enfim. Dr.2 neste aspecto so ha a dizer bem felizmente.
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6. Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais nesta unidade?

Ai embora eu seja catolico, ndo sou praticante. De qualquer maneira nao tenho ideia formada
sobre isso. Mas é capaz de ajudar em determinada fase do doente, também é capaz de ajudar
enfim, 14 esta é outra escola. E capaz de ajudar.

7. Poderia dizer o que pensa da colaboracéo dos voluntarios?

Espectacular! N&o ha palavras a dizer, as pessoas sdo de uma entrega que eu julgava que a
maioria desta gente era paga, agora acabei de perceber que ndo, que é na base do
voluntariado. O que é que se pode dizer sobre isto, das pessoas fazerem o seu horario de
trabalho, a maioria delas de noite, e depois ainda vir para aqui de dia? N&o ha nada a dizer a
ndo ser bem e que se conserve. Nao ha justificacdo nenhuma para isto porque se nds, para o
pais que temos, da-se dinheiro para tanta coisa, eu acho que também se devia dar uma
recompensa a esta gente que, além do seu horario, ndo quer dizer que fosse um ordenado mas
h& montes de recompensas que se podia dar e devia-se dar uma recompensa a esta gente que,
embora voluntarios, se a determinada altura da vida, do ano ou do més tiverem um carinho
com elas de uma maneira qualquer tanto melhor. E se calhar traz outros. Isso é que é

importante.

8. Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?

Sim eu julgo que fazem tudo, o possivel e o imaginario, para aliviar esse sofrimento, pelo
menos no caso da minha sogra, a minha sogra estava ali com um aparelho que tinha morfina e
cada vez que ela gemia eles iam aumentando a dose de maneira a que ela sentisse 0 minimo
de sofrimento possivel. A partir de determinada altura ela deixou de falar, mas mesmo a gente
notava que ela ndo tinha sofrimento porque se ela tivesse sofrimento gemia, como a gente
chegou a ver algumas vezes la em casa ja com bastante dificuldade inclusive no hospital.
Como ela ndo gemia, estava ali naquela sonoléncia profunda, de vez em quando la abria o
olho, havia dias em que nos conhecia, houve uma, ja bem perto do fim da vida dela, uma bela
tarde, estavamos a jantar e ja ndo me lembro quem foi a enfermeira, ligaram-nos para casa
que ela queria falar connosco. E eu disse: “Epé a tua Mae quer falar contigo?!”. A gente tinha
estado aqui nos Ultimos dias ja ela estava nagquela sonoléncia, a gente metia-se com ela, ela la
abria o olho. Eu tenho um filho que tem dois filhos, um foi ela que criou que é o Bruno que

tem 11 anos e agora nasceu uma rapariga pequena que fez agora no dia 8 dez meses. Ela
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adorava os bisnetos como € natural porque foi ela que criou os meus filhos, foi ela que ajudou
a criar os meus filhos porque eu trabalhava por turnos, a minha mulher trabalhava por turnos e
eu passava muito tempo fora. E depois apareceu logo aquele gajo assim que o meu filho mais
velho casou, foi ela, por causa também dos horérios deles, foi ela praticamente que o criou,
tinha um cuidado doido com aquele gajo. De maneira que adorava! Quando eles aqui vinham
ela sempre que podia abria o olho e as vezes dizia qualquer coisa. Naquele dia estavamos a
jantar e a enfermeira ligou para nds e fomos surpreendidos, estava a minha sogra a falar como
se ndo tivesse nada. Disse: “Entdo mas como ¢ que isto € possivel?”. Perguntaram-lhe,
perguntou uma seérie de coisas, falou, jantamos, agarrei no carro, vim aqui, ja ndo tinha nada a
ver, quando aqui cheguei aguela fase ja tinha passado completamente, j& estava mais ou
menos na mesma sonoléncia, aquilo costuma-se dizer que foi a visita da satde mas foi por

muito pouco tempo.

9. Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que é proporcionado aos pacientes nesta
unidade?

Eu acho que as pessoas aqui estdo mesmo, e eu ja lhe dei este exemplo do dia da morte, que €

um grande exemplo, acho que as pessoas aqui realmente estdo mesmo vocacionadas para

aliviar ao maximo o sofrimento que a pessoa tem e eu acho que isso é muito importante. Acho

que é muito importante.

10. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de proximidade
com os cuidados paliativos?
Hoje tenho uma ideia, como é que Ihe hei-de dizer, completamente diferente, ndo porque eu
ndo conhecia os cuidados paliativos mas hoje tenho uma ideia que se alguém me perguntar s6
tenho a dizer bem. Tenho uma ideia que, como lhe disse, julgava que estes servigos nédo
existiam. Agora tive conhecimento que a da Cova da Piedade vai fechar por falta de verbas
gue é uma pena. L& esta o tal problema que eu lhe digo, como é que se consegue e se deixa
fechar servigcos desses. Hoje tenho uma ideia fabulosa em relacdo a estes servicos pela
experiéncia que tive da minha sogra, ainda bem que tive esta experiéncia porque eu nao sei se
alguma morte € digna ou ndo digna, mas o que € certo é que, na minha opinido, acho que sim
e gue as pessoas que para aqui vém tém uma morte digna porque com o trabalho que € feito

aqui as pessoas vao acabando os seus dias de vida com uma dignidade excepcional. Disso é
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que ndo ha davida nenhuma Dr.2, ndo ha ddvida nenhuma disso. E é esse sentimento que eu

tenho hoje.
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C.5 Entrevistab
60 Anos @

1. Poderia falar sobre a sua experiéncia nesta unidade?

Foi uma experiéncia positiva. Eu tive a minha mée internada no Hospital de Vila Franca, com
um problema que para o hospital ja ndo havia solugéo e nao tinha conhecimento que existiam
estes servigos. Entdo, quando o médico deu alta da minha mae, sup6s que ela estava num lar e
disse-me que tinha alta, clinicamente ndo havia nada a fazer, mas que ndo podia ir para casa
nem para o lar. E eu disse: “Oh Dr., mas a minha mée néo esta num lar, a minha mae esta em
casa.” - “Ah mas a sua mae nao pode estar num lar normal nem pode ir para casa.” - “Entéo se
faz favor diga-me onde é que eu ponho a minha mée, ndo é?”. Entdo ele pediu-me para eu
aguardar uns dias, que ia falar com a assistente social de Vila Franca e entdo depois ela € que
me informou, que eu ndo tinha conhecimento destes servicos. Fiquei a espera quase dois
meses e ao fim de dois meses havia trés hipdteses: aqui Idanha, Cova da Piedade e Bobadela.
Mas eu ndo sabia... a assistente social até me disse: “Qual ¢ que prefere?”. E eu disse: “Oh
Dr.2, eu ndo prefiro nenhum, quer dizer, desde que a minha mée esteja bem, esteja bem
cuidada...”. Entdo depois a primeira vaga apareceu, foi aqui para a Idanha. E realmente foi
sempre muito bem tratada. Eu vinha ca todos os dias, mais que uma vez... Ela esteve quase
sempre llcida. Depois quando chegou para o fim estava meio adormecida e eu até tenho um
episddio muito engracado que foi um dia 0 meu marido, por questdes de servico, ndo podia
vir comigo e disse-me: “Olha, vamos depois do jantar.”. Mas eu ai a meio da tarde ligava
sempre para saber dela. E liguei e disseram: “Ah ela esta. Esta desperta.”. E eu disse: “Oh
enfermeira, mas eu vou sé a noite.” — “NAo, ndo tem problema. A hora que quiser, venha,
toque a porta, ndo tem problema.”. E pronto, ficou. Entretanto, eram ai sete e tal da noite, toca
0 telefone, era a enfermeira. Até me assustei quando a ouvi. E ela disse: “Olhe, ¢ a sua mae.
Eu estive com ela agora e achei que ela estava um bocadinho excitada. E eu perguntei-lhe o
que ¢ que se passava e ela disse que queria falar com a filha.”. E eu disse: “Oh enfermeira,
mas eu ja lhe tinha ligado e eu vou ai apos o jantar.”. E ela disse: N&o, mas eu vou-lhe passar
o telefone.” — “Oh senhora enfermeira, mas eu ndo percebo a minha mae, ndo consigo falar
com ela.” — “Vamos tentar.”. A minha mée esta lucida, que ela ultimamente a0 meu marido
tratava pelo meu pai. Perguntou pelo meu marido, tratou-o pelo nome, perguntei se ela tinha

dores, disse-me que ndo... ldcida mesmo. Viemos imediatamente, para a apanhar ainda
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naquela fase de lucidez, ndo é? Quando cheguei aqui ja ndo era nada daquilo, ja estava
assim... Mas a qualquer hora que nds chegavamos aqui, as enfermeiras, 0os empregados,
tudo...eram impecéveis. E vinha a qualquer hora, cheguei a vir aqui quase a meia-noite...
Acho que devia haver mais servigos destes. Porque realmente as pessoas chegam a situacgdes
gue ndo sabem onde hdo-de ter as pessoas, ndo é? E aqui penso que o problema da minha mée
era... tinha um tumor no estdmago, mas tinha um pulmao parado. Foi derivado... a minha mae
ter um estabelecimento durante trinta e tal anos e respirou sempre o tabaco das pessoas, ndo
é? E entdo eu supus que na fase final da minha mé&e ela iria ter um sofrimento, com falta de
ar... E houve um dia que a médica, quando eu sai, achou que a situacéo se estava a complicar
e quando eu sai do quarto, a médica passou no corredor e disse-me que queria falar comigo.
Depois, estive um bocadinho a falar e ela disse que a situacdo se estava a complicar e eu
também me apercebia que sim e eu disse: “Mas oh Dr.2 a minha mae é que possivelmente vai
ter um final aflitivo, com falta de ar...”. E ela disse: “Nem pensar. NOs aqui ndo deixamos que
isso aconteca.”. E realmente, depois da minha mée falecer, ela faleceu era uma e vinte da
manha, eu estive ca na véspera e a enfermeira Maria Jodo disse-me: “Olhe, se houver alguma
coisa de noite, sou eu que estou de noite, ligo-lhe de manhd, que ha pessoas que ndo querem
saber, sO querem saber de manha. E eu disse: “pode ligar a qualquer hora, que eu tenho o
telefone ligado...”. Entdo, ligou-me era uma e vinte e vim cd de manh& e quando cheguei ali
estava o rédio desligado em cima da mesa-de-cabeceira. A enfermeira que estava de manha
disse-me que ela tinha posto uma musica muito suave e que tinha adormecido assim. E eu
supunha que ndo, que ela iria ter... Portanto é por todas estas coisas que eu penso gque devia

haver mais destes servi¢os, com esta qualidade.

2. E aprimeira vez que tem alguém numa unidade deste tipo?

Sim. O meu pai teve um problema grave, mas ou ndo existiam, ou... penso que ndo, que na
altura ainda ndo existiam. Ja foi ha dezassete anos. Penso que ainda nao existia nada destes
servigos. Também foi traumatizante. Foi um problema de prostata, foi operado e depois ao
fim de dez anos é que comecou a ter graves problemas, mas ai foram umas situacdes muito
complicadas porque esteve em Vila Franca, foi operado la e depois houve uma altura,
apanhou |4 uma Pascoa, e o urologista achou que era a Pascoa, havia menos pessoal e
perguntou-me se eu ndo me importava de trazer 0 meu pai para casa. E eu disse que ndo, ndo

me importava, ele ndo estava assim acamado... E trouxe o meu pai para casa e depois andei
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quase um més todos os dias com ele para o internar, porque ele estava de saco, era uma
situacdo complicada e ndo havia cama. Foi muito complicado, até que o meu marido teve que
impor la com a médica nas urgéncias e ficou internado. Mas foi ano e meio muito

complicado. Mas ndo existiam estes servicos ainda.

3. Como caracteriza a sua experiéncia nesta unidade em comparacdo com a sua
experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?
Pois, ndo tem comparagdo. Penso que... A minha mée antes de ter este problema foi operada a
barriga. E depois, em oncologia, foi fazer radioterapia. Esteve la quarenta e oito horas e fez. O
meu marido é que a foi por, foi buscar...e aquilo também foi um tratamento horrivel, que ela
diz que nunca mais. Ela dizia muitas vezes: “Deixa-me estar quietinha, ndo me mexam porque
quanto mais me mexem, pior é. Tivemos uma ma experiéncia cd em casa e entdo
deixem-me.”. Mas era quando tinha menos dores. Quando comecgou nesta fase de muita dor ja
queria ir para o hospital. Mas também tem outra sensibilidade. Em oncologia, 0 meu marido
diz imensas vezes que eles eram muito meiguinhos... Eu de Vila Franca ndo tenho razdo de
queixa. S6 que enquanto aqui estdo dez camas e tem uma série de enfermeiras, 1a tinham
sessenta doentes numa enfermaria, e tinha trés empregadas, se tivessem. Eu todos os dias ia
levar o almoco e o lanche a minha mae. Estava da uma as oito com ela. E eu via, as pessoas
sdo poucas, sdo muito idosas, depois tém aquelas doencas, aquelas situacdes que ndo se
mexem, as empregadas sdo poucas e pdem o tabuleiro e vao embora. Depois, quando tém
tempo, é que vém dar a comida as pessoas e ja esta tudo frio. As vezes eu dava de comer a
minha mée e dava de comer aquelas pessoas que coitadinhas ndo comiam sozinhas. E era a
sopa, as pessoas ndo se conseguiam levantar e depois comiam aquilo tudo frio. Mas também

razdo de queixa nao tenho. VVé-se é que a nossa salde esta assim, ndo é!?

4. Poderia falar sobre o apoio prestado a familia?

E bom. N&o tenho palavras. Eu realmente fiquei sensibilizada.

5. Poderia falar sobre o apoio prestado pelo enfermeiro?
Também é bom. A minha mée quando veio havia uma série de estagiarias e mesmo elas eram
de uma meiguice, uma meiguice para ela. As que estdo também. Tenho muito boa relacéo

com as enfermeiras.
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6. Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais nesta unidade?

A minha mae foi sempre aqui acompanhada pelo padre. Nao tenho razéo de queixa. Eu acho
que em relacdo a parte religiosa, a pessoa quando estad numa situacdo destas, ndo é... a minha
mée era religiosa, mas ndo era praticante. Mas tinha muito a sua devocao e quando o padre
aqui chegava ela ficava toda... ou a irmd, havia uma irma que quase todas as tardes ia ter com
ela e estava um bocadinho com ela, conversavam... tinha uma santinha pequenina que levou
com ela... em cima da televisdo, mas ela quando estava mais licida a irméd conversava muito

com ela e levava-lhe a santinha...

7. Poderia dizer o que pensa da colaboracgéo dos voluntarios?
Acho que também tém o seu papel importante.

8. Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?

Eu penso que a minha mée, em casa, sofreu mais de inicio, porque nés ndo... eu ia ao hospital,
era porque lhe tinha dado 4gua morna em jejum, sei |4, uma série de coisas que ndo acertavam
com o problema, ndo é? Apos estar acompanhada com a medicacéo, sinto que ndo tinha tanto
sofrimento. Porque, certas alturas aqui, ja com a medicacdo, que estava a tomar, eu
perguntava: “Tens dores mae?” — “Nao, acho que ndo me do6i nada.”. Eu achava que elas

acompanhavam muito a evolucao da doenca e iam sempre minimizando a dor.

9. Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que é proporcionado aos pacientes nesta
unidade?
Pois, eu acho que é isso. E a pessoa... por exemplo, a minha mae veio com oxigénio, desde o
inicio que ela estava la em Vila Franca que tinha muita falta de ar, e punham-lhe ali (ela
chamava-lhe os “cornichos”) punham-lhe ali aquilo no nariz e teve sempre. E chegou uma
certa altura que deixou de ter esse e passou a ter outro oxigénio e depois houve um dia, que eu
até aqui estava, e ela comecou com uma grande aflicdo, o Dr. Manuel veio e aliviou-lhe a dor.
Eu penso que isso foi um acompanhamento sempre que ela teve aqui e por isso foi até ao final

dela, aquilo foi uma sequéncia de pouco sofrimento, penso eu... que ela ndo sentiu.
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10. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de proximidade
com os cuidados paliativos?
N&o, porque eu acho que num servico destes nds somos acompanhados pela Psicologa, pela
irmd que muitas vezes estava ali a querer dar-nos uma forca, ndo €? As enfermeiras, por
exemplo a hora do lanche dava-lhe (quando ela ja ndo conseguia engolir muito bem) a
gelatina ¢ a enfermeira via que eu estava ali desesperada e vinha: “Deixe estar, ela agora
comeu poucochinho, logo pode ser que nds consigamos dar-lhe mais”. Quer dizer, foi sempre
um apoio até ao final e acho que isso era bom. Porque nds vamos ao hospital e pronto, ou 0
médico fala connosco, ha enfermeiras também... Mas eu penso que aqui é mais familiar, ndo
€? Temos mais apoio, mais carinho... Depois disso ja ca estive antes do Natal e também foi
engracado porque quando a minha made aqui entrou ja cd estava uma senhora, com um
problema de cabeca, penso eu, e depois nesse dia que cd vim encontrei 0 marido ali a entrada
da porta e perguntei por ela e o senhor disse que ela ja tinha falecido. Portanto aquela senhora
esteve ca desde Abril até ao fim de Novembro, que foi quando faleceu. Esteve ca imenso
tempo. E nesse dia esperamos pelo Jodo e pela Paula, que estavam a chegar, estivemos um
bocadinho ali na sala e entdo foi engracado porque a senhora nesse dia fazia quarenta anos de
casada. E a filha fazia anos. E entdo quiseram vir aqui, partir o bolo e estar um bocadinho com
as pessoas aqui do servico... Acabamos por lanchar e...por isso eu penso que isto é muito

familiar, € um servico diferente de todos os outros.
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C.6 Entrevista 6
57 Anos @

1. Poderia falar sobre a sua experiéncia nesta unidade?

Foi uma experiéncia muito agradavel se pode chamar agradavel a uma situacdo destas. Esta
unidade tem tudo o que um doente em fase terminal pode desejar. Tem um acolhimento fora
do vulgar, tem médicos que sdo muito carinhosos, enfermeiros, auxiliares e também os
voluntéarios que n&o nos podemos esquecer. E assim, é 0 que todos nos precisamos quando
estamos numa fase de doenca terminal, precisamos do carinho de todos e é 0 que esta unidade
sempre deu ao meu pai que esteve aqui 3 semanas, mas 3 semanas que valeu verdadeiramente
o sofrimento que ele teve durante praticamente o ultimo ano da doenca dele. Compensou
completamente, a prova foi aquilo que ele dizia a todos aqueles que lhe visitavam, que ele
aqui estava no céu. E via-se pela cara do meu pai que ndo era uma cara que tinha sofrimento,
era uma cara calma, um olhar calmo, e sem aqueles olhos desesperados que se viam quando
se entrava a porta da enfermaria no hospital, parecia que tinha passado do inferno para o céu.

E era mesmo isso que ele sentia

2. E aprimeira vez que tem alguém numa unidade deste tipo?

Foi a primeira vez

3. Como caracteriza a sua experiéncia nesta unidade em comparacdo com a sua
experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?
E completamente diferente, é uma coisa que é diferente. E 0 que eu disse no principio, é sair
do inferno e entrar no céu. Vé-se que um hospital € uma coisa onde se ddo os primeiros
tratamentos, se opera, tudo isso é normal, é légico que ndo seja igual, mas é mais. Esta
unidade em particular esta unidade, é uma unidade com uma particularidade de carinho. Os
doentes que estdo numa fase terminal eles ndo precisam. Os familiares, o doente mesmo sabe
gue a pessoa ja ndo tem uma escapatoria, ja ndo pode voltar a atrds. A Unica coisa que ele
precisa é de carinho, € de presenca, € de amor, e isso, esta unidade da. Da, permite também
que os familiares estejam presentes. Isto é importante ndo haver horarios, Ndo ha o horéario
das 3 as 4 de duas pessoas s6 no quarto e depois temos que ir buscar. 1sso nos hospitais muitas

vezes uma pessoa tem 3 dias de vida, dois dias de vida, talvez até muito menos, e ainda
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estamos a discutir praticamente quem vai entrar, quantas pessoas podem entrar, porque numa
enfermaria ndo estd uma pessoa. Numa enfermaria chegam a estar duas, 3 4 5 pessoas. E
normal que n&o possa estar toda a familia & volta daquele doente. A diferenca é essa. E porque
aqui h4 humanidade, no hospital ha humanidade, mas é uma humanidade limitada, o que aqui
ndo € igual, eu praticamente diria que é personalizado, porque é mais pequenino, porque e
porque talvez também sdo vocacionados para isso. E pena que nos hospitais ndo exista uma
unidade de cuidados paliativos. Eu espero que no futuro haja unidades de cuidados paliativos
nos hospitais para que as pessoas também possam ndo estar tanto tempo a espera de uma vaga

nos cuidados paliativos fora dos hospitais.

4. Poderia falar sobre o0 apoio prestado a familia?

Fora do vulgar. A assistente social sempre constantemente a perguntar se estava tudo bem, se
precisava de alguma coisa, 0os médicos a mesma coisa. Acho que foi fora do vulgar. Eu
mantenho, esta unidade, falo desta unidade, mantenho o que disse no principio. Ndo conheco
as outras gracas a deus. E o que todos nos precisamos no fim da nossa vida quando estamos
em fase terminal. Tem tudo, tem médicos fora do vulgar no sentido de ... ndo ¢ s prestar a
assisténcia medica mas ¢ também uma assisténcia ... humana, ¢ o lado humano que sobressai
e nos hospitais, a diference é que nos hospitais hd& uma grande correria contra o0 tempo, 0
medico pode ser 0 mesmo, 0 médico que nos vimos no hospital pode ser mesmo, mas aqui
tem mais tempo, nos hospitais eles estdo muito limitados, talvez porque se pusessem mais
hospitais e que houvesse enfermarias mais pequenas, entendo como menos camas € com
servicos menos carregados, talvez os médicos tivessem mais, pudesse sobressair mais o lado
humano da pessoa. Ali é praticamente, nos somos 1 no meio dos outros. Um nome no meio

dos outros nomes.

5. Poderia falar sobre o apoio prestado pelo enfermeiro?

Os enfermeiros. Eu.. 0 meu pai, eu vi, eles eram , é o que eu digo, carinhosos, muito gentis,
muito atenciosos e extremamente atenciosos, muito delicados, dirigindo-se ao meu pai como
se fosse uma pessoa da familia, como se ele fosse, membro da propria familia. Quando se
dirigiam ao meu pai, eu tenho uma lembranca de, “Sr. Vicente, eu agora vou ver como ¢ que
esta essa perna, vamos virar, e eu agora vou levantar, vou levantar o lencol s6 para ver como

esta”. Estas coisas, estas pequenas indicagdes ditas com carinho mas com uma voz doce, uma
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voz meiga, faz com que a pessoa possa estar travada de dores, ndo se ela sente as dores da
mesma maneira, mas presta-se mais facilmente, ndo sente tanto a dor, e € uma coisa que eu
gostei de ver aqui, era esta atencdo para o doente, este carinho, que eu gostei. Eu dizia muitas

vezes que esta, era praticamente como se que o0s doentes fossem membros da familia

6. Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais nesta unidade?

E assim, esta unidade para onde o meu pai entrou, perguntaram se 0 meu pai era catolico,
porque esta unidade é catolica, mas penso que se ndo fosse catdlico e se fosse mugulmano,
ndo haveria problema, penso eu, prestavam assisténcia que eu pedi, porque eu pedi que um
padre viesse, porque eu nao sabia o que é que poderia acontecer e pedi a assisténcia do senhor
padre, que veio, as irmas também vierem e 0 meu pai teve assisténcia até ao fim e estiveram

sempre presentes.

7. Poderia dizer o que pensa da colaboracéo dos voluntarios?

Excepcionais também, excepcionais, presentes, carinhosos, sem uma intervengdo brusca, no
sentido de estamos aqui, vamos fazer, ndo, apresentam-se se a pessoa precisa muito bem, se
ndo e o caso, mas vem falar com o doente, estdo com o doente, durante a auséncia da pessoa
estdo presentes, perante a auséncia da familia, perguntam se querem, e isso eu acho

excepcional, pergunta se querem gque, acompanham o doente, excepcionais.

8. Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?

E assim, o que eu pedi sempre aos médicos, tanto ao Dr. Paulo Cortes, que era o responsavel
em santa Maria pelo servico de oncologia onde o meu pai era recebido na consulta de
oncologia. Como no servigo propriamente dito, quando ele foi hospitalizado na unidade de,
ndo me lembro, a Gnica coisa que eu pedia aos médicos era que 0 meu pai ndo sofresse, para
isso eu sabia que havia enfermo oncologia, todos 0s medicamentos e se fosse necessario dar
morfina, que Ihe dessem, mas eu ndo queria que 0 meu pai sofresse, eu sabia que o meu pai
tinha um cancro nos intestinos, que se tinha espalhado, o que tinha impedido, durante os
primeiros 4 anos ele tinha podido andar ao fim de 4 anos ele j& ndo podia andar e ficou
acamado. A partir de ai as dores eram imensas. Ele sofreu varias sessdes de radio terapia, teve
muitos tratamentos de quimioterapia, 0s dois conjugados resultaram mais ou menos, mas 0

altimo ano ele ndo conseguiu ultrapassar. Os médicos sempre o ajudaram, nesse sentido
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deram os medicamentos, a medicacdo necessaria, quanto aqui 0 que eu Vvia aqui era a mesma
coisa, uma medicacdo adequada, eu senti que ndo era uma medicacdo pesada, no sentido de
que eram muitos medicamentos, havia muitos, muitas, ndo era transfusoes, era ... Borboleta?
Sim, eu em Santa Maria via 0 meu pai, quando 0 meu pai saiu de santa Maria para aqui para
este servico, 0 meu pai trazia as maos parecia um Cristo. Ao fim de 3 semanas quando 0 meu
pai faleceu e ao fim de uma semana ja se via, 0 meu pai tinha as méaos limpinhas, ele mesmo
se apercebeu ele pensou que estava melhor, no sentido que ele ndo tinha as maos em chaga. O
meu pai nunca se queixou de dores aqui, por isso a medicacdo que era dada aqui era
adequada, era contra a dor, mas ndo tinha nada a ver com o que lhe estavam a dar em santa
Maria, a prova € que 0 meu pai tinha as maos em chaga, aqui eu nunca vi 0 meu pai com uma
agulha. Vi sempre 0 meu pai a tomar medicacdo oral, se deram medicagdo de transfuséo,
como aquela, pronto os balBezitos. Eu nunca vi. SO posso dizer que o meu pai estava feliz

aqui.

9. Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que é proporcionado aos pacientes nesta
unidade?

Perfeito, correspondendo a doenca do meu pai foi das melhores coisas que eu pude oferecer

ao meu pai no fim da vida dele. Foi dignidade, respeito, carinho, foi amor.... Desejo a todos

aqueles que um dia venham a sofrer deste problema tenham a “chance” de encontrar um lugar

COMO 0 meu pai encontrou aqui

10. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de proximidade
com os cuidados paliativos?
E assim, depois de ter passado o que eu passei com o meu pai, 0 meu pai entrou duas vezes
em coma em minha casa. Eu tive de mandar chamar os bombeiros e numa delas eu vi que o
meu pai estava mesmo a morrer nos meus bracos. Quando o meu pai chegou a santa Maria eu
compreendi nessa altura que o meu pai ja ndo tinha possibilidade de voltar para casa. E eu
pedi varias vezes ao médio da unidade para deixar 0 meu pai ir para um servi¢o de cuidados
paliativos para me ajudar, mas o meu pai continuou naquele servigo, foi infectado com os
virus diferentes, ele apanhou 6 virus naquele servico, e nunca era possivel fazer a
transferéncia. Eu agradeco a deus e em particular a responsavel dos cuidados paliativos a Dr.?

Tavares que me proporcionou a oportunidade de que 0 meu pai pudesse vir para este servigo e
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também ao Dr. Paulo Cortes. E assim foram curtos, foram curtas as 3 Gltimas semanas do meu
pai. Mas se 0 meu pai tivesse tido os seis Ultimos meses de vida iguais as 3 semanas, eu acho
que o meu pai tinha sofrido muito menos e tinha estado muito feliz, alem de que foi
apaziguado, tinha uma cara calma, mas acho que todo o ser, toda a pessoa, todo o doente que
souber de uma doenca terminal, merece uma assisténcia como aquela que é prestada neste
servigo. Pena € que ndo hajam mais servigos como este. Agora a esperanca é de que um dia
em vez de haver 100 mil pessoas a procura de um lugar, haja por exemplo s6 10, mas isto é

um sonho.



161

C.7 Entrevista7
68 Anos &

1. Poderia falar sobre a sua experiéncia nesta unidade?

Posso. Em relacdo ao geral? Ora bem, isto para mim, conseguir chegar aqui a partir da altura
em que cheguei foi um mundo novo, totalmente novo que eu desconhecia que existiam estes
cuidados. De maneira que desde que entrei até sair foram todos impecaveis, todos
extraordinarios, sempre disponiveis. Em qualquer momento, quer de dia quer de noite, que eu
necessitasse. De maneira que os cuidados sdo ultra bom, sdo excelentes, todos, ndo s6 em
relacdo aquilo que eu verifiquei mas sim em relacdo aquilo que eu verificava no dia-a-dia, no
acompanhamento que davam a minha esposa, nos cuidados que tinham para com ela, naquilo
que me diziam, naquilo que me iam preparando para o futuro. De maneira que foram
extraordinarios, nunca encontrei em qualquer parte, em parte alguma por onde eu passei,
passei por algumas até chegar aqui, uma situacdo, umas pessoas tdo dedicadas, tdo carinhosas,
tdo... tudo, ndo posso, ndo tenho palavras nesta altura possivelmente para descrever na
totalidade mas posso dizer que foram excelentes, desde a simples auxiliar até ao médico

responsavel, todos excelentes.

2. E aprimeira vez que tem alguém numa unidade deste tipo?

Primeira vez que tive alguém neste tipo de unidade, em contacto directo com cuidados
paliativos. Nem sabia que existiam, posso lhe dizer. Soube ja depois da minha mulher estar
aqui internada mas ndo aqui, internada noutra unidade da casa de saude. Depois foi

aconselhado ela passar para aqui.

3. Como caracteriza a sua experiéncia nesta unidade em comparacdo com a sua
experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?

A minha esposa esteve no IPO, ndo eram cuidados paliativos, também ndo tenho grande mal a

dizer. Cuidar de algumas dezenas de pessoas ndo é a mesma coisa que cuidar de sete ou oito.

Havia algumas deficiéncias que eu contestava la, e eu estava la do meio-dia as oito da noite

normalmente e quando faltava alguma coisa em relagdo a medicacédo, a hora da refei¢éo e eu

sabia a aplicacdo que era tomada e eu chamava a atencdo do servigo de enfermagem no

sentido de hoje ndo tem porqué? E porque é que ndo lhe deram? Pronto, aquelas perguntas
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que as pessoas fazem por pensar que ha um esquecimento e nalguns casos havia
esquecimento. A grande diferenca é precisamente as pessoas nos cuidados paliativos estdo a
100% com os doentes, eu penso que estdo a 100%. Nao estdo ali fixas ao lado das doentes
mas o cuidado que elas tém as visitas que elas fazem. Eu ao morar aqui perto tinha facilidade
de estar aqui quase a tempo inteiro e vi que os cuidados paliativos sdo na minha opinido,
totalmente diferentes dos cuidados hospitalares. E eu tenho outras experiéncias que nédo vale a
pena, ndo e relacionado com o caso e ndo vale a pena relatar. Eu tenho um caso se me
permite, tenho um caso recente de um irmdo da minha mulher, por consequéncia meu
cunhado, que veio de transferéncia do Egas Moniz para 0 Amadora Sintra sem ter vaga no
Amadora Sintra e esteve trés dias e trés noites nas urgéncias em cima de uma maca e ele
ouvia chamar por ele e ndo podia ir porque estava em cima de uma maca. Eu ja passei por
dois casos cancerosos, eu pessoalmente, no Amadora Sintra e ndo tenho razdo de queixa,
atencdo a isso, ha as duas faces. H4 uma face boa e uma face ma. E eu ndo sei se foi do
Amadora Sintra se foi do Egas Moniz, para mim foi do Egas Moniz que ndo deviam transferir
a pessoa em questdo antes de saber se ele tinha vaga ou ndo. E nem sequer deveria, na minha
opinido pessoal, passar pelas urgéncias. Em relacdo a este caso foi um a parte. Mas no
entanto, como lhe estava a dizer, em relacdo a mim, eu ja passei por dois casos canceroso no
Amadora Sintra e em qualquer deles fui extremamente bem atendido a nivel de internamento,
a nivel de medicina, a nivel interno. A nivel burocratico aquilo também é um pandemonio
mas enfim. NOs vamos para o hospital ndo é para estar a analisar a organizacdo do hospital, é
sim para sermos tratados. De maneira que, a esse nivel, os dois casos que passei foram

extraordinarios.

4. Poderia falar sobre o apoio prestado a familia?

Extraordinario, numa palavra so: extraordinario. Eu tive o cuidado, j& depois de a minha
mulher falecer, de vir ca agradecer, de agradecer por escrito, de vir ca diversas vezes. Sao
extraordinarios, aqui sdo extraordinarios. N&o sei se nos outros cuidados paliativos sdo iguais,

atencdo eu estou a referir-me exclusivamente a estes. Extraordinarios!

5. Poderia falar sobre o apoio prestado pelo enfermeiro?
O servigco de enfermagem foi todo ele bom, bom. Posso caracteriza-lo por bom porque foi

sempre, sempre que eu me dirigia a qualquer um, sem excepcdo, Sao varios, Sao varios,
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sempre me atenderam, sempre foram ver aquilo que eu chamava a atencdo, sempre foram
verificar, sempre me explicaram o porqué daquela situacdo. Sempre. Nao tenho razéo
nenhuma de queixa, antes pelo contrario, como disse na parte inicial: s6 bem. Estes cuidados
paliativos, pode dar a situacdo que eu estou feito com alguém mas ndo, foram extraordinarios!
Ainda hoje sao! E ja ca vim depois disso varias vezes e a psicéloga que esta ca ja diz-me:
“Sempre que o senhor quiser vir nds apoiamos. Antes, durante e depois, sempre que precisar
em ca vir!”. Ja ca viemos a psicdloga, com a minha neta, com o meu filho, com a minha filha,
com o0 meu neto, de maneira que melhor que isto penso que ndo se encontra. Pode-se
encontrar igual, melhor tenho davidas. Mas até pode haver ainda melhor, até pode haver, ndo

ponho em causa, até pode haver ainda melhor.

6. Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais nesta unidade?

Eu sou religioso, a minha mulher era bastante religiosa, nds todos os Domingos iamos a missa
e por sinal aqui a Igreja da casa de Saude. A grande maioria era aqui e eles prestaram-nos uns
cuidados religiosos muito bons. Todos os Domingos apds o almogo davam a extrema-uncao, a
comunh&o. Tinham uns cuidados especiais porque ela entrou numa fase em que a degluticéo
tinha alguma deficiéncia e foram sempre extremamente cuidadosos, extremamente cautelosos,
foram extraordinarios. E tiveram no nosso dia-a-dia, no meu e no dos meus filhos, alguma

influéncia também.

7. Poderia dizer o que pensa da colaboracéo dos voluntarios?

Os voluntarios devo-lhe dizer que ndo conheci todos assim de perto mas houve dois ou trés
extraordinarios que estavam ali duas, trés horas, sentados ao pé dela. Claro nédo sei se sabe, se
calhar sabe, que os voluntarios vém um vez por semana na grande maioria, ndo sao sempre 0S
mesmos ndo €. Mas havia um ou dois aqui que me despertou alguma atencdo em particular e
gue estavam sempre ali assim que eu chegava, tinha o cuidado de se despedir dela, na fase
final ela ndo Ihe respondia, ndo lhe falava mas ela tinha o cuidado de verificar por alguns
sinais, de olhar, de aperto na méo, pelo dedo que ela se estava a despedir e entdo dizia: “A
partir de agora o senhor ja pode ficar.”. Extraordinarios, como disse ndo conheci todos mas 0s
gue conheci mais de perto. O papel é na minha opinido bastante importante. Até a tentativa de
eles tentarem dialogar por gestos, olhares, por pentes no dedo, na médo, o passar o dedo na

cara, por exemplo, eles tém diversas formas de dialogar que a gente desconhece e eu
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verifiquei isso ao longo do tempo. E havia um ou dois em particular como disse, ndo conheci
todos. Uns vinham de manhd, outros vinham a tarde e eu vinha sempre fazer todas as
refeicdes, eu é que lhe dava a refeicdo normalmente, excepto o pequeno-almogo de manha.
Dentro daquele horério em que eu vim e havia a presenca de um voluntério eles foram sempre
extremamente carinhosos. E se quer que lhe diga, derivado aquilo que eu observei, tem muita
importancia para o doente. O doente da-lhes sinais e eles conseguem perceber 0 que é que 0
doente quer dizer. Pronto, as minhas palavras sdo assim, nuas, cruas e simples mas sao

sinceras.

8. Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?

Em relacdo ao sofrimento, a equipa médica que estava aqui, ndo sei se ainda é a mesma,
garantia-me que o sofrimento era reduzido, relativamente minimo, muito embora eu, ndo
percebendo nada de medicina, senti algumas vezes que havia alteracbes de comportamento e
chamava a atencdo da equipa médica que me dizia: “Sim, sim o senhor tem razdo que nos ja
notdmos e ja estamos a tratar da medicacdo no sentido de minimizar o sofrimento.”. Eu
percebia mas eles ja se tinham apercebido. Chamavam-lhes o reajuste de medicacédo.
Diziam-me que o sofrimento era minimo. Mas eu pela expressdo dela sentia quando ela tinha

um sofrimento para além do normal.

9. Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que é proporcionado aos pacientes nesta
unidade?
Como sabe isto foi uma primeira experiéncia. Se calhar se me voltasse a acontecer, espero que
ndo, uma situacao idéntica saberia talvez lidar melhor com a situacéo e insistir mais no porqué
do sofrimento do paciente. Mas eu penso que numa altura houve algum sofrimento e as vezes
a presenca dos familiares traz ao doente mais sofrimento, principalmente na melhor fase em
gue o paciente reconhece as pessoas. A presenca dos mais queridos traz-lhe algum sofrimento.
O alivio s sera feito apos reajuste de medicacdo. Nos cuidados paliativos que eu conheco, da
Idanha, além da vocacdo inicial ser para a dor eu acho que eles tém um papel muito para além
do sofrimento, a nivel psicoldgico, a todos os niveis, ndo s6 em relacdo ao paciente como

também em relacdo aos familiares.
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10. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de proximidade
com os cuidados paliativos?
Se me permitisse eu queria dizer algo em relacdo ndo directamente a estes cuidados paliativos,
a experiéncia que eu tive aqui, mas em relacdo aquilo que no nosso pais ndo se faz, no
encaminhamento das pessoas para 0s cuidados paliativos. Eu posso explicar se me permitir. A
minha mulher esteve no IPO durante alguns meses a fazer radioterapia. Teve diversas fases,
passou por fases de estar quase a andar, passou por fases de deixar de andar, passou por fases
de... o tipo de doenca que ela tinha, que era um tumor cerebral, dava origem a algumas
convulsdes e no IPO disseram-me dois ou trés dias antes de terminar os tratamentos: “Olhe
que va-se preparando porque a sua esposa a partir de tal dia vai para casa.”. Ora isto é assim,
se a minha mulher estava acamada e eu estava sozinho em casa como é que eu podia lidar
com ela no sentido de lIhe dar no minimo a higiene necessaria, no minimo, ja ndo digo para a
lei? A medicacdo seria facil, ndo é tdo facil como parece porque a certa altura até deixam de
engolir e tem que ser por via injectavel, etc. Mas o que eu quero dizer em relacdo ao
encaminhamento é assim, eu pedi no IPO, a médica que a estava a assistir, pedi-lhe: “Dr.?
vai-me dar dois ou trés dias para ver se eu arranjo local onde a colocar.”. Ela disse-me: “Olhe
esta bem sim senhor mas resolva isso depressa que ela tem que se ir embora.”. Eu vim aqui a
Casa da Salde, falei com um medico que ja conhecia e ele disse-me: “Olhe vamos ver, a
gente ndo vai ter vagas aqui...”. Porque 0 meu objectivo era po-la minimamente a andar no
sentido de que pudesse ir para casa pelo menos levantar-se, vestir-se, deitar-se, lavar-se e
essas coisas mas chegdmos a conclusdo que ndo era possivel. Veio aqui para uma outra
unidade, depois aconselharam-me a transferi-la para aqui. Mas o que eu queria do hospital
IPO era que quando eu disse: “Olhe eu estou a tentar levar a minha mulher para a Casa de
Satde da Idanha.”, eu penso, como ja tive ocasido de dizer a uma colega sua aqui, que ¢ a
Dra. Silvia, com certeza que conhece, que esses servi¢os foram feitos s6 para pessoas com
dinheiro. Porque o médico do IPO, na minha opinido, devia ter o dever, pelo menos moral, de
dizer: “Cuidado porque ha uma rede, na Casa de Saude da Idanha também hé cuidados
paliativos. Veja la se consegue 14 entrar.”. Eu penso que no hospital devia ser o médico
assistente do doente, uma vez que o doente esta em fase terminal e o0 médico sabe melhor que
os familiares, a criar uma ponte de contacto: “O senhor mora na Idanha, existe a Casa de
Saude da Idanha que tem cuidados paliativos, veja se consegue 14 entrar.”. Mas eu disse isto,

diversas vezes aqui a Dra. Silvia que isto foi feito para os ricos e continuo com a minha
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opinido. Porque eu soube dos cuidados paliativos depois da minha mulher ja estar internada
ca, depois de estar aqui. A Irma Paula, a Directora Clinica, do Servi¢co de Enfermagem,
disse-me: “Olhe que a sua mulher esta bem ¢ ali.”. E veio para aqui a pagar: quarto particular.
Se eu soubesse, antes de sair do IPO, que havia cuidados paliativos na Idanha e que havia uma
rede na qual me poderia inscrever para ter acesso a essa rede sem pagar, comecaria a tratar
das coisas muito antes da data em que comecei. Porque quando eu vim para aqui, vim para
aqui com um P1, onze dias depois passou para aqui a pagar uma diaria de sessenta euros mais
medicacéo, o primeiro més ficou-me quase em trés mil euros. Eu depois de estar aqui dois ou
trés dias € que soube que havia uma célebre coisa chamada rede que era a borla, desculpe o
termo mas ¢ assim mesmo, era sem pagar! Procurei aqui dentro: “Ah a gente ndo sabe de
nada!”. Ninguém sabe de nada, nunca, nestas entidades ninguém sabe de nada porque isto foi
feito para as pessoas pagarem! N&o me leve a mal mas esta coisa anda cé dentro e eu sempre
que falo com as pessoas tenho que dizer isto. Sai daqui e fui @ minha médica de familia
pedir-lhe ajuda: “Dr.2 dé-me ajuda porque eu estou a pagar quase trés mil euros por més e eu
ndo aguento. Dois, trés meses no maximo para poder suportar estes encargos.”. E ela
disse-me: “Também ndo sei de nada.”. Ninguém sabe de nada! Neste pais ou os médicos estdo
proibidos de divulgar, desculpe o desabafo, ou ent&o isto so6 foi feito para quem eles querem e
bem entendem. Mas ela foi impecével, preocupou-se e disse-me: “Olhe, deixe estar que eu
vou ver.”. Falou com o marido que por acaso também ¢é médico: “E pa néo sei, olha se calhar
tens que comecar pela assistente social da zona.”. Comegamos pela assistente social da zona e
ela conseguiu marcar uma reunido, uma audiéncia com ela, esteve a falar com ela, eu pus-lhe
o problema e a certa altura disse assim: “Olhe Dr.2 0 que é possivel fazer para chegar até a
rede porgue eu ndo sei como € que la hei-de chegar?”. Eu hoje penso que foi uma questdo de
gozo, se calhar até, que me disse: “Olhe fale com o Ministro!”. E eu perguntei: “Mas ndo ha
hipotese?” — “Mas olhe tem que trazer isto...”. E depois 14 me deu os elementos que era
preciso trazer: “...e trazer a carta para nos introduzirmos no sistema e depois tem que esperar
pela vaga.”. Tudo bem, isso aconteceu, eu entreguei a documentacdo que ela existiu e
perguntei: “Dr.2 quando houver vaga quem é que me informa? E a Dr.2, é o servigo onde esta,
¢ a assistente social?” — “Nao ha-de ser uma enfermeira... ela pode-me avisar a mim mas em
principio serd ela.”. A certa altura eu consegui saber, através de algumas tentativas para tentar
resolver o problema o mais rapidamente possivel, que ela estava em terceiro lugar. A

enfermeira Fatima que esta ai perguntou-me: “Entdo Senhor Augusto j& sabe qual € a
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situagdo?” — “Olhe nao sei, a ultima coisa que sei € que estd em terceiro lugar.”. Oito dias
depois ela disse-me: “Oiga 14, vocé disse-me que ela estava em terceiro lugar, mas terceiro
lugar... ndo percebi porque ja me passaram sete ou 0ito pessoas e a sua senhora ainda néo foi
indicada!”. Eu falei com uma pessoa que conhego e disse-lhe: “Epa ndo pode ser,
disseram-me que estava em terceiro lugar como é que pode ser? A enfermeira responsavel
diz-me que ja passaram sete ou oito pessoas e que a minha mulher ainda ndo entrou no
sistema!”. Conclusdo, eu ndo acredito que ninguém saiba, as pessoas nao querem ¢ dizer! Na
regido de Lisboa e Vale do Tejo, na qual sé ha trés entidades de cuidados paliativos que eu
conheca, que eu tenho a impressao que uma ja fechou, € esta, é a de Sacavém e a outra é na
Cova da Piedade, ha vinte e dois agrupamentos. Ela estava em terceiro lugar mas tinha que
passar uma serie de vinte e dois, mais outra série de vinte e dois e depois é que ela entraria na
série! NOs queriamos que ela ficasse aqui, uma vez que estavamos pertinho de nés, estdvamos
aqui ao peé, era muito mais comodo para nds. Estava em terceiro mas era na terceira volta!
Pronto isto foi assim, ela esteve aqui més e meio a pagar e foi muito complicado. Depois
entrou, telefonaram-me e disseram-me: “Olhe o senhor tem que assinar um documento hoje se
quiser que ela faga parte efectiva a partir de hoje da rede de cuidados paliativos da Idanha.”. A
senhora, era uma senhora enfermeira Amélia, salvo erro, explicou-me o caminho: “Olhe,
apanhe o IC19...”. E eu fui ter com ela, ela deu-me um papel para assinar, fiqguei com um para
mim, trouxe outro para a entidade e pronto foi assim. Mas eu continuo a ter a minha opinido
inicial, o médico devia-me ter dito que havia uma rede para estes doentes na qual uma pessoa
se tem que inscrever ou dizer-me para falar com a assistente social daqui para ir ja
encaminhado. Desculpe isto talvez seja um pouco de revolta mas neste pais ninguém diz nada
a ninguém. Dr.2 pelo menos o direito moral, ja ndo digo profissional. Como pessoa, como ser
humano, como tudo! E o médico no fim disse-me: “Ah tenho boas referéncias da Casa de
Satde da Idanha.”. Mas nao teve o cuidado de me dizer o que fazer para ter acesso a rede. Eu
acho que, e isto ndo é s6 para pessoas que venham do IPO, pode ser para pessoas que venham
de outro hospital qualquer, desde que estejam em fase terminal e necessitem de cuidados
continuados, 0os medicos de todos 0s hospitais quando as pessoas saem, porque eles ndo as
podem ter |4 por estarem numa situagdo terminal, deveriam encaminhar as pessoas para 0S
sitios correctos e informar as pessoas dos cuidados paliativos. Eu tive o cuidado de assistir a
uma reunido que houve aqui sobre cuidados paliativos, onde veio a Dr.2 Isabel Neto, e onde

estava uma rapariga que tinha tido o Pai aqui duas semanas e a quem lhe foram fechadas as



168

portas da mesma maneira que foram fechadas a mim. E ela s6 conseguiu ao fim de diversos
contactos via internet com a Dra. Isabel Neto. Ela morava em SetUbal e a primeira vaga que
existiu ela aproveitou logo. E entdo vinha de Setubal todos os dias para aqui. E teve o cuidado
de contar isto mas depois aparecem nessas reunides sempre dois, trés, quatro médicos... eu
vou dizer uma coisa que nao deveria mas digo, do contra que vieram ali s6 para observar, para
ver e para depois contrariar a situacdo. Porque hd umas altas apropriadas para as pessoas
serem encaminhadas para os cuidados continuados. E entdo ha umas altas que fazem um
compasso de espera até haver vaga. E isso ndo foi feito, ndo é feito a maioria dos casos que eu
conheca. E eu estive aqui quase oito meses e conheci alguns e todos 0s que vieram aqui cair
via rede tiveram todos de se desenrascar, desculpe a expressdo, andar para a frente, baterem a
esta, aquela e a outra porta até conseguirem que alguma meia porta se abra para eles poderem
ter uma linha de entrada. Até chegar a rede é dificilimo, ninguém diz, ninguém informa. Por
mero acaso, eu soube aqui, foi uma senhora que tinha cad o marido ha dois dias ou trés e que
também lutou. E essa senhora disse-me: “Olhe cuidado que eu andei as voltas com isto mas o
meu marido esta aqui a pagar zero!”. Disse-me isto dois dias depois da minha mulher estar
aqui e isto ainda me demorou um més e meio! Resumindo os cuidados paliativos sdo
extraordinarios. Aqui, falo por aqui pois a experiéncia que tenho é daqui. A nivel de hospitais,
no IPO também ndo tenho grande razdo de queixa a ndo ser aquelas pequenas coisas, 0
medicamento é agora depois ndo €, ha umas pessoas que ddo ha hora certa outras que dao
junto com a refeicdo, pronto ha sempre aquelas coisas e eu ia chamando a atencdo. A nivel de
acesso e de conhecimento, de saber, se a Dr.2 andar por ai de porta em porta a perguntar se
sabem o que é a rede, ninguém sabe. Algumas aqui ou ali poderdo eventualmente saber o que
sdo os cuidados paliativos. Dizem-lhe Unica e simplesmente que é a fase terminal. Mas eu vi
algumas pessoas virem para aqui, para os cuidados paliativos, e sairem daqui para casa. Eu
sabia que o caso da minha mulher era terminal mas h& pessoas que vém para aqui, que
necessitam de cuidados continuados e que tém alta daqui e vao para casa. Eu conheci mais do
gue um caso durante o periodo em que estive ca. Estive ca, salvo seja. Pouco mais ha a dizer
sobre isto, ndo ha interesse em dizer, a propria Isabel Neto disse nessa reunido que as pessoas
tinham la uma janela virada para o Estadio da Luz e virada para o rio Tejo e mais nada e que
estavam la no paraiso. E que os cuidados paliativos eram considerados o paraiso. Dai eu dizer
que os cuidados paliativos foram feitos para o0s ricos, para as pessoas que podem pagar.

Porque na Clinica do Hospital da Luz também ha cuidados paliativos e uma grande maioria a
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pagar, que eles ndo tém l& cuidados paliativos a custo zero. Isto € uma revolta, ndo me leve a
mal esta reaccdo mas é revoltante! E triste jamais quando se sabe que o doente ndo tem mais
que dois, trés, seis, oito, dez ou vinte meses de vida. Deixar os familiares e os doentes numa
situacdo de maior sofrimento acho que ndo é digno. Ndo h& ninguém que possa garantir que
seja digno porgue é assim... Ja basta o desgosto que eu sofri, eu e os meus familiares, quando
o operador operou a minha mulher ¢ me disse: “Pela experiéncia que eu tenho e por aquilo
que eu Vi tem entre um ano ¢ ano ¢ meio de vida.”. Isto significa, como deve calcular, uma
machadada. Depois a partir dai toda a gente sabe que é assim, toda a gente sabe a nivel
hospitalar, a nivel de medicina, mas ninguém se preocupa em dizer assim: “Olhe va por este
caminho que este ¢ o caminho onde vocé pode encontrar algum apoio para si e para ela.”. Era
sO isso que eu queria, que me tivessem encaminhado. Eu ja estava desiludido que o limite era
entre um ano, ano e meio porque € que ndo encaminharam as pessoas para o sitio correcto? E
0 que € que eu faria, quais os cuidados que daria & minha mulher com ela acamada? Como é
que eu sozinho em casa, tenho dois filhos mas estdo a trabalhar, faria em casa a tirar-lhe a
fralda, a mudar-lhe fralda, a limpé-Ila, a lava-la, o que é que eu faria? Isto sdo informac6es que
se deviam dar e é na minha opinido desumanamente grave, na minha opinido cuidado, nao
qguero pbr ninguém em causa, ndo dizerem aos familiares da doente que tem um tempo
limitado de vida: “Olhe o melhor caminho para ela e para vocés € este.”. Revolta constante.
Porque quando eu chego a uma assistente social que me diz: “Olhe va falar com o Ministro!”.
A Dr.2 ndo sabe 0 que € que me passou pela cabeca nem eu lhe vou contar. Podia ser um
bocadinho mais toleravel e dizer: “Olhe isto vai ser dificil mas vamos tentar isto...”. Agora
dizer fale com o Ministro, na minha opinido, eu entendi assim, posso ndo ter tido o

entendimento correcto: “Estou-me nas tintas para isso e quero que tu lixes!”.
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ANEXO D Entrevistas aos enfermeiros

Neste anexo apresentam-se na integra as entrevistas efectuadas aos enfermeiros.
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D.1 Entrevista 1l
41 Anos ¢

1. O que entende por cuidados paliativos?

Cuidados paliativos séo cuidados que se prestam a pessoas com doenca avancada, progressiva
e incurdvel, em que se tenta dar resposta as suas necessidades de uma forma global tanto a
nivel fisico, psicoldgico, espiritual, social a pessoa doente e a familia no contexto muito
global indo ao encontro de todas as necessidades deles portanto em cuidados paliativos

recebe-se o doente e recebe-se a familia.

2. Hé& quantos anos trabalha em cuidados paliativos?
Desde 6 de Marco de 2006.

3. Poderia falar sobre a sua experiéncia tendo em conta este tipo de filosofia de
cuidados?
A minha experiéncia enquanto enfermeira é muito dificil de transmitir, isto é verdade o que
estou a dizer, é muito dificil de transmitir o que é que se faz em cuidados paliativos e o que é
gue sentimos ao trabalhar em cuidados paliativos. Eu sou enfermeira ha 18 anos sempre
trabalhei em cuidados intensivos que ndo tem nada a ver com cuidados paliativos em termo de
filosofia. Em cuidados intensivos é salvar, salvar, salvar, salvar, salvar a todo o custo, ndo
interessa mais nada, nao interessa o doente, ndo interessa se o0 doente quer, ndo interessa se a
familia quer, ndo interessa o0 que é que eles pensam, a filosofia em cuidados intensivos e a
filosofia da medicina regra geral € salvar, nds estamos programados para curar e salvar o
doente a todo o custo. Aqui ndo é bem assim aqui aparece-nos um doente em fim de vida em
gue nos chega muitas vezes com a mensagem das outras instituicdes de onde vem e por onde
passa de que ja ndo ha nada a fazer e chega-nos aqui a pensar que vem para um sitio escuro
onde vai morrer e que vai morrer sozinho e ndo em cuidados paliativos e no fim de vida
mesmo quando em termos curativos ndo ha nada a fazer ainda podemos oferecer muito ha
muito a oferecer, ha muita dignidade ha muito controlo sintomatico para fazer, ha muito apoio
a familia para desenvolver ha muitos desejos ainda que se pode satisfazer ao doente e é muito
bom trabalhar aqui é muito gratificante. Recebemos muito mais do que aquilo que damos. Eu

costumo dizer que desde que trabalho em cuidados paliativos, fui eu que abri a unidade e
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nunca tinha trabalho em cuidados paliativos alids ninguém da equipa tinha trabalhado em
cuidados paliativos e eu costumo dizer que desde que comecei a trabalhar em cuidados
paliativos até a minha postura na fila de supermercado eu mudei. Sou uma pessoa muito
melhor, e faz-se muita coisa, os doentes morrem com muita dignidade aqui na unidade e é

muito bom trabalhar aqui.

4. Como caracteriza a sua experiéncia em cuidados paliativos em comparacdo com a
sua experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?
Temos que ter em conta os objectivos de cada servico ndo é. Como eu dizia ha pouco fui
enfermeira durante quase 10 anos numa unidade de cuidados intensivos em que 0s objectivos
daquela unidade era curar mesmo, ndo se sabia lidar com a morte, ndo se sabia sequer quando
0 doente morria que, morriam poucos doentes felizmente, mas quando o doente morria
corriam-se as cortinas fechava-se o biombo, a familia ndo entrava na unidade para n6s nédo
termos esse confronto, e nos estavamos era sempre desejosos para que acabasse 0 nosso turno
para que issO nunca acontecesse no nosso turno. Aqui é completamente diferente, nos a
partida sabemos que o doente vai estar aqui os Ultimos dias da vida dele, temos muita coisa
gue podemos fazer, temos muita medicacdo que podemos usar para que o doente esteja bem,
aqui ndo se mexe no tempo, mexe-se é no conforto do doente e no bem-estar do doente.
Ninguém adianta nem atrasa nada e é uma filosofia completamente diferente, agora o que eu
acho é que aquilo que se faz aqui em cuidados paliativos pode-se fazer em todos os servicos e
era essa a mensagem que a gente gostaria de passar quando passam por aqui alunos quando
passam por aqui pessoas que nao trabalham ca e que vao trabalhar para outros servicos a
mensagem € tudo o que se faz aqui pode-se fazer noutro servico, em cuidados intensivos, em
pediatria em medicina, nas especialidades porque em todo o lado ha pessoas a morrer e em
todo o lado se devia trabalhar com a filosofia dos cuidados paliativos. Eu para mim enquanto
pessoa e enfermeira € muito mais gratificante trabalhar em cuidados paliativos do que

trabalhar noutra area qualquer.

5. Poderia dizer o que pensa do apoio prestado a familia?
E assim em cuidados paliativos, ndo se consegue prestar bons cuidados paliativos, sem prestar
apoio a familia ou seja o doente ndo morre tranquilo, ndo tem uma morte digna se nao souber

que a sua familia esta dentro do possivel bem. Os quatro grandes pilares dos cuidados
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paliativos é por um lado o controlo sintomatico, o controlo dos sintomas, se o doente tem dor
ndo esta bem, ao mesmo tempo da-se o apoio a familia tenta-se perceber como é que a familia
esta quais as dificuldades que esta a passar como € que se sente por o seu ente querido estar a
sofrer e a caminhar para a morte. Por outro lado é a comunicacdo, por outro lado € o trabalho
de equipa portanto é indissociavel. O controlo sintomatico, o apoio a familia, a comunicacgéo e
o trabalho em equipa € indissociavel ndo se consegue fazer uma coisa melhor do que outra. O
apoio a familia é imprescindivel a experiéncia que a gente tem aqui é que mais facilmente se
controla se cuida de um doente que tem os sintomas descontrolados do que se cuida as vezes
da familia, € mais dificil a familia da-nos muito mais trabalho do que o proprio doente mas
logo a partida e desde o inicio entra com igual peso no nosso plano de cuidados. Séo
programadas intervencdes, nas reunides de equipa, séo feitas as intervencdes, séo avaliadas as
familias, aplicadas escalas, é de igual portanto recebe-se o conjunto: familia, doente € ao

mesmo tempo.

6. Poderia dizer o que pensa do apoio prestado ao enfermeiro?

Se nb6s ndo estivermos bem ndo conseguimos cuidar bem, aqui trabalha-se em equipa
interdisciplinar. Nés quando abrimos a unidade tinhamos duas psicologas, uma psicologa so6
para o doente e para a familia e outra psicéloga para nds, isto porque faz parte da filosofia dos
cuidados paliativos a equipa ser apoiada a nivel psicoldgico, ter um acompanhamento feito
por um profissional que ndo seja 0 mesmo que trata os doentes e a equipa. Entretanto essa
psicologa engravidou duas vezes foi ter bebés ndo sei qué estd um bocadinho fora e quem faz
0 apoio a equipa é a mesma psicologa que faz o apoio ao doente e a familia mas nés temos
acompanhamento, precisamos de acompanhamento, precisamos de fazer a catarse de todas as
emogdes, temos reunides, ou tentamos promover reunides mensais ou de dois em dois meses
em que sdo trabalhados os nossos sentimentos em que séo feitas dindmicas de grupo pela
psicologa tenta-se as nossas passagens de turno ndo é sO passar as ocorréncias dos doentes,
fala-se também do que sentimos quando o Sr. Antdnio faleceu do que sentimos quando aquela
familia ndo aceitou a nossa intervencdo portanto nés temos todo o0 apoio e apoiamo-nos muito
estamos neste momento e depois de trés anos de ja termos iniciado e aberto as portas ja
conseguimos muito com a ajuda da psicologa que € imprescindivel, mas ja conseguimos aqui
um apoio entre todos que sem esse apoio ndo conseguimos continuar, é imprescindivel a

equipa ser acompanhada sendo entramos em “burnout ”.
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7. Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais numa unidade de
cuidados paliativos?
Eu h& bocadinho quando disse que os cuidados paliativos eram cuidados prestados ao doente
em fase terminal em todas as suas vertentes quis dizer que tdo importante é cuidarmos da
parte fisica, como da parte psicoldgica, como da parte social como da parte espiritual. E a
parte espiritual os cuidados espirituais, nos temos uma assistente espiritual ca na unidade ndo
€ a mesma coisa que um padre, n6s temos uma assistente espiritual e temos um padre. A
assistente espiritual presta cuidados a nivel espiritual a todos os doentes e a todas as familias
independentemente da religido. A espiritualidade é diferente de religiosidade. E sdo cuidados
imprescindiveis. E preciso trabalhar a espiritualidade de um doente para que ele possa por
exemplo fazer a aceitacdo do percurso da sua vida e aceitar a morte e morrer mais tranquilo.
Quando um doente ndo esta tranquilo a nivel espiritual quando estd em sofrimento quando
ainda ndo se reconciliou com Deus ou com ele préprio, quando ainda estd em revolta ndo
morrer tranquilo, ndo vale a pena darmos medicagdo que ndo se consegue que ele tenha uma
morte tranquila. Portanto é tdo importante os cuidados espirituais como os cuidados fisicos,

psicoldgicos e sociais.

8. Poderia dizer o que pensa da colaboracéo dos voluntarios?

E assim a colaboragdo dos voluntarios em qualquer servico tem um papel importantissimo,
nos aqui temos um grupo de voluntarios bastante alargado e aqui o papel dos voluntarios é o
estar e o saber estar com o doente indo ao encontro das suas necessidades um bocadinho mais
béasicas. Das necessidades de falarem sobre a sua vida, das necessidades de irem fazer um
passeio de programarem uma actividade e é muito importante porque fa-los sentir ainda com
alguma autonomia, que vale a pena, que alguém se interessa por eles, e a gente sabe que uma
equipa técnica ndo tem por vezes a disponibilidade toda do mundo para estar, todo o tempo do
mundo para estar a fazer companhia como devia ser em cuidados paliativos, o doente devia
estar acompanhado as 24h, mais ou menos, e os voluntarios vém colmatar um bocadinho isso.
A nossa equipa de voluntarios em um bocadinho uma equipa mais especifica, nés quando
comegamos, comegamos com dois voluntarios que ndo tinham formacdo em cuidados
paliativos eram pessoas que vinham com experiéncias anteriores de outras instituicdes e

tivemos necessidade até porque as pessoas estavam aqui voluntariamente e gratuitamente e



176

toda a boa vontade mas também tém que ser protegidas também tém que saber o que isto de
cuidados paliativos também tém que ser acompanhadas e portanto tivemos necessidade de
criar, ja se fez dois, de criar uma formagéo especifica para voluntarios em cuidados paliativos.
Eles tiveram umas horas de formacdo mesmo para saberem o que é que é cuidados paliativos,
como intervir, sobre comunicacdo, sobre o saber escutar e nessa formacdo por exemplo em
dois tempos diferentes durante um fim-de-semana inteiro tivemos oitenta pessoas connosco e
desses oitentas pessoas sairam doze para trabalhar connosco. Portanto e que também tém um

acompanhamento e estdo integrados na equipa tal e qual estamos todos.

9. Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?

Olha o sofrimento essa pergunta é complicada. O sofrimento faz parte desta fase € inerente.
Temos tido aqui grandes momentos temos tido aqui algumas situacdes, ja passaram mais ou
menos por nos entre 180/190 doentes desde Marc¢o de 2006 até agora e o doente quando entra
aqui quase sempre e vem sempre em sofrimento principalmente aqueles doentes que sabem
que tém uma doenca incuravel e que é a fase final da vida deles. N6s aqui com toda a filosofia
dos cuidados paliativos conseguimos amenizar, diminuir esse sofrimento, mas ndo podemos
garantir que o doente morra sem sofrimento nenhum, ndo se morre sem sofrimento. Ha varios
tipos de sofrimento, ha o sofrimento fisico pela dor causada pelo cancro, pela dor causada
pelas metastases, pela falta de ar, depois ha o sofrimento de um chefe de familia que sabe que
vai morrer e que a esposa vai ficar sozinha a cuidar das criancas, h4 o sofrimento de um chefe
de familia que seria o Unico sustento da familia e que morre e que sabe que as coisas vao ficar
muito complicadas para o resto da familia, ha o sofrimento dos pais que perdem os filhos é
muito sofrimento nas familias também, ndo s6 no doente, quando é o inverso portanto a lei da
vida é os pais morrerem primeiro que os filhos, quando temos aqui situacdes de inverso é
muito sofrimento tanto para o filho que est4 a morrer como para 0s pais que estdo a perder o
filho.

10. Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que é prestado aos pacientes nesta
unidade?

O paciente quando entra aqui € avaliado na globalidade. VVé-se que tipos de sintomas fisicos

tém tenta-se perceber tanto que, o doente entra aqui, feita uma primeira avaliacdo e ao fim de

mais ou menos 7/8 dias é feito logo uma segunda avaliagdo com a familia e com o doente para
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tentarmos perceber porque temos que ter tempo também para conhecer o doente. Que tipo de
sofrimento é que tem, os sintomas € o mais facil, se tem dor € dor, se tem falta de ar € de ar e
ai podemos intervir logo mas depois temos que conhecer o contexto de vida da pessoa, 0 que
€ que ja passou, que perdas é que ja viveu, como €é que era a ligacdo com a familia, que tipo
de familia é que é, para tentarmos perceber, avaliar o sofrimento nesse contexto e intervir
imagina que nos entra aqui um doente que ndo vé o filho ha 30 anos e que isso lhe esta a
causar sofrimento, s6 nés sabendo disto e ja tem acontecido e ja fomos buscar pessoas que
ndo se viam ha imenso tempo mas s6 nds sabendo que aquele senhor estd em sofrimento
porque ndo vé o filho € que podemos ir buscar o filho para diminuir o sofrimento e aqui é
feito tudo isso, sei |4, eu conto muitas vezes esta historia mas havia uma senhora que entrou
aqui que nao tinha familia, esta historia é sobejamente conhecida, que ndo tinha familia entrou
aqui muito consciente passado um més entrou em agonia e quando entrou aqui um dos
desejos dela era conhecer o Malato. A gente tentou, tentou, tentou, foi, estava impossivel a
Sr.2 entrou em agonia, quando uma pessoa entra em agonia que é a Ultima semana de vida esta
5/7 dias de agonia, ndo mais e depois acaba por falecer é fisioldgico. Esta Sr.2 esteve 5 dias, 6
dias, 7 dias, 8 dias, 9 dias, 10 dias e em sofrimento via-se que a Sr.2 ndo estava controlada,
ndo estava em paz até que nds por obras ndo sei do qué e por uma grande coincidéncia
conseguimos gque o Malato ca viesse. A Sr.2 abriu o olho, sorriu para o Malato, 0 Malato
esteve com ela durante uma hora a conversar com ela choraram imenso o0s dois e a Sr.? depois
morreu a seguir ao Malato ter ido embora portanto isto foi o alivio do sofrimento daquela Sr.2.

Basicamente € isto, € tentar perceber as fontes do sofrimento para intervirmos directamente.

11. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de cuidados
paliativos?
Desejo dizer que € muito bom trabalhar aqui e que o que nés pretendemos mesmo €é assim, o
que fazemos aqui nds tentamos fazer o melhor possivel com a melhor qualidade daquilo que
nos € possivel dentro do que temos e temos a certeza que estamos a fazer um bom trabalho. O
que eu gostaria e 0 que eu desejaria para 2009 se me permites é que olhar para todos 0s
hospitais que h& e que em todos os hospitais houvesse alguém que pelo menos duas ou trés
pessoas no hospital todo que conhecesse cuidados paliativos soubesse o que é cuidar em
cuidados paliativos e prestasse cuidados paliativos as pessoas que estdo a morrer nos hospitais

que infelizmente morre-se com muito sofrimento e morre-se muito mal.
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D.2 Entrevista 2
26 Anos ¢

1. O que entende por cuidados paliativos?
Sdo cuidados que se prestam a pessoas com doenca cronica de evolucéo prolongada e que tém
os sintomas descontrolados ou que estejam j& em fase terminal entdo pode haver a

necessidade de cuidados paliativos.

2. Ha quantos anos trabalha em cuidados paliativos?

Ha 2 anos e meio.

3. Poderia falar sobre a sua experiéncia tendo em conta este tipo de filosofia de
cuidados?

A minha experiéncia € uma experiéncia muito rica € uma area onde o cuidar € uma coisa

muito personalizada, € uma &rea onde temos que ser muito criativos para apreender as

necessidades dos doentes e as nossas préprias necessidades também e tem sido ao longo

destes anos uma forma de crescimento pessoal para mim. E sim uma boa experiéncia.

4. Como caracteriza a sua experiéncia em cuidados paliativos em comparagdo com a
sua experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?

Acho que o facto de se trabalhar em cuidados paliativos esta-se desperto para uma série de

pormenores. Num hospital sem cuidados paliativos esta-se preocupado. Mesmo a atencdo da

familia ou atendendo as necessidades mais espirituais dos doentes ou mesmo o rigor do

controlo sintomatico que € preciso ter em conta ou o rigor cientifico sdo coisas que nos

despertam muito mais agora ou que temos uma atencdo mais redobrada agora do que o que

tinha antes de ter a formacao e antes de trabalhar nesta area.

5. Poderia dizer o que pensa do apoio prestado a familia?

Acho que nesta unidade é um apoio que é feito com muita atengdo muita preocupacao e
inclusdo da familia no processo de cuidados. H& uma preocupacdo, sim eu acho que €
preocupacdo em relagdo ao estar da familia com o doente a problemas que possam surgir a

duvidas que a familia sinta, a isolamentos, a prevencdes de lutos precoces ou de lutos que
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possamos pensar que possam vir a ser complicados e acho que o cuidado que prestamos é

tanto igual para o doente como para a familia nesta fase.

6. Poderia dizer o que pensa do apoio prestado ao enfermeiro?

O apoio ao enfermeiro € um apoio presente, houve fases da equipa em que esse apoio nao era
tdo visivel mas neste momento € um apoio que € presente. E quando ha necessidade de nos
afastarmos por uns dias ou porque temos problemas familiares ou fisicos ou porque podemos
ndo estar bem esse apoio é disponibilizado e somos de alguma maneira protegidos para evitar

alguns sofrimentos.

7. Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais numa unidade de
cuidados paliativos?

Eu acho que fazem todo o sentido e que sd@o muito importantes. E aqui temos também essa

necessidade em vista de satisfazer essa necessidade do doente e da familia. Estamos numa

casa religiosa mas nao temos s6 em conta a religido cristd, temos em conta outras religides,

somos atentos as necessidades dos doentes mesmo sendo de outras religides e ndo sé aquelas

(ue possamos eventualmente praticar.

8. Poderia dizer o que pensa da colaboracgéo dos voluntarios?

Também acho que sdo uma mais-valia para a unidade sendo que 0s nossos voluntarios tém
formacdo especifica para cuidados paliativos que eu acho que ainda enriquece mais a sua
estadia aqui. Sinto que os doentes gostam e que precisam de estar um bocadinho mais com
outras pessoas e falar de outras coisas que n&o as vezes coisas tio técnicas como nds As vezes
falamos e é sempre uma mais-valia a disponibilidade que os voluntarios tém para vir para a

unidade.

9. Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?

O sofrimento deles é um sofrimento que nds trabalhamos, que nédo é evitado e que tentamos
dentro da especificidade de cada um, porque somos de muitas areas diferentes, aliviar tanto da
forma fisica como depois de uma forma mais psicoldgica tanto com intervencdo da
psicologica como da intervencdo de alguns enfermeiros que estdo mais despertos para isso e

se estdo mais disponiveis para acolher algum sofrimento mais psicologico. Sinto que muitos



181

doentes conseguem atenuar em grande parte esse sofrimento e muitas vezes, a grande maioria
das vezes, quando falecem aqui connosco na unidade conseguimos que eles falecam em paz e
que seja um coisa. As vezes costumo dizer que é uma morte bonita se é efectivamente esse
termo que se pode utilizar porque tanto a familia como o doente acabam por estar em paz e

nos ficamos em paz também nessa situacéo.

10. Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que é prestado aos pacientes nesta
unidade?
Além do alivio do sofrimento fisico acho que temos sempre um cuidado de uma massagem na
médo, de um incenso de uma musica de agrado do doente, ndo apenas uma musica SO porque
nos achamos que é relaxante mas uma musica que seja do agrado do doente. J& tivemos
doentes que s6 ouviam Toni Carreira que s6 ouviam pronto porque era isso que lhes fazia bem
e lhes dava serenidade e no meio de tanto sofrimento as vezes do que é o confronto com a
doenca e do que é o confronto com a prépria morte acho que conseguimos proporcionar

momentos de qualidade de vida e de alguma alegria na vida dos doentes.

11. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de cuidados
paliativos?

N&o, acho que ndo, acho que ja falei muito.
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D.3 Entrevista 3
29 Anos ¢

1. O que entende por cuidados paliativos?

Cuidados paliativos sdo cuidados que servem para paliar, quando, ndo sdo necessariamente
numa fase terminal como muitas se vezes pensam, sdo cuidados que surgem quando
normalmente ndo pode haver uma intervencdo curativa. NOs aqui prestamos mais os cuidados
paliativos a maior parte das pessoas quem nds prestamos os cuidados paliativos j& estdo numa
situacdo de doenca grave, avancada e incuravel, ndo €, os cuidados paliativos nao se limitam a

esta area de intervencéo.

2. Hé& quantos anos trabalha em cuidados paliativos?

Ha dois anos e varios meses, quase trés anos desde da abertura da unidade

3. Poderia falar sobre a sua experiéncia tendo em conta este tipo de filosofia de
cuidados?
Eu antes da abertura da unidade, eu fiz, fizemos um grupo de trabalho, a maior parte do grupo
de trabalho que iniciou a unidade fez formacao inicial, Que eu acho que é fundamental, que
de alguma forma nos remeteu para varios assuntos, para varias tematicas que depois fazem a
diferenca na prestagio de cuidados. E uma area que a mim me faz muito sentido, muito
diferente das areas em que eu trabalho e trabalhei, mas que me faz sentido. Ha dias em que é
mais angustiante ha outros dias em que se calhar é mais pacificador mas tudo isso faz parte, é
preciso percebermos que dias sdo esses dar significado as coisas. H4 muitos sitios onde estas
questdes nem sdo levantadas porque ha muitos sitios onde as pessoas acabam por falecer e em
que ndo ha cuidados paliativos hd no maximo acgdes paliativas e com dificuldade, em muitos
dos casos ndo as considero acgdes paliativas. Os profissionais vivem, e eu ja vivi esta
situacdo, vivem a morte de uma forma muito silenciosa, calada porque nédo é trabalhado, nem
se quer muitas vezes é possivel ser sentido, porque ha tantas resisténcias que o pode
desestruturar muito entdo vive-se assim a distancia. Eu ja vivia a morte e esta ideia de partir
mais ou menos desta forma, € uma ideia que inicialmente metia-me muita confusdo mas
depois as pessoas vao criando resisténcias porque estas questdes depois nao sao trabalhadas.

Faz muito mais sentido esta filosofia em que a consciéncia. Ha dias muito dificeis ha dias
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menos dificeis, mais pacificadores, como disse, mas tudo faz parte de uma aprendizagem, isso
também integra um crescimento profissional e pessoal. Aqui acho que os profissionais
permitem ndo ser, ndo passar de forma consciente porque nunca passamos indiferentes mas
néo passar de forma consciente e indiferente a estas situacdes. E as pessoas deixam-se eu acho
que aqui nos deixamos voluntariamente tocar pelo que nos esta a acontecer e nos envolvemos,
isto requer um trabalho que é muito interessante por parte dos profissionais acho que permite

um desenvolvimento muito grande.

4. Como caracteriza a sua experiéncia em cuidados paliativos em comparacdo com a
sua experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?
E um sentido completamente diferente e realmente isto que disse é perceber exactamente o
que estou a fazer como estou a fazer e dar sentido a minha vivéncia das coisas, hum servico
hospitalar sem cuidados paliativos as coisas vivem-se de outra maneira e muitas vezes nao ha
espaco para o dialogo entre profissionais, falarmos sobre estas coisas, muitas das vezes nem é
suposto, ndo se cria, é dificil, aqui, € suposto que se fale, é suposto que se perceba o impacto
que isso tem em nos, isto é uma forma de trabalhar muito diferente sdo experiéncias
completamente diferentes. De um lado muitas vezes a morte quase como um tabu, entra-se no
quarto com muita dificuldade, aqui a morte vivida se possivel lado a lado com a tranquilidade

possivel porque isso também nos inquieta mas é vivida lado a lado.

5. Poderia dizer o que pensa do apoio prestado a familia?

Acho que aqui na unidade a familia faz mesmo parte da equipa, costumo dizer isto muitas
vezes, digo porque eu sinto, a familia faz parte portanto, cuidado em relacdo a pessoa que esta
internada e a familia, na prevenc¢do do luto patolégico, em como se vive todas estas situagdes,
na antecipacédo de situagdes. Hoje tivemos situagcdes muito complicadas e antes de as pessoas
chegarem, as pessoas ja sabiam, os familiares ja tinham sido de alguma forma preparados para
aqui chegar e o encontrar numa situacdo mais agravada uma situacdo diferente o que
realmente a situacdo se estava agravar. Para poderem vir, para se poderem despedir, para
poderem estar se quiserem se for a opcdo deles. A familia faz parte no processo enquanto
dentro do internamento e faz parte depois do internamento, hd um acompanhamento que se
mantém ha familia, com grupos de apoio no luto com contactos passado um més do

falecimento na ideia de lembrarmos aquela pessoa e de também perceber como a familia esta.
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E um acompanhamento que se faz ao longo do internamento e realmente depois do
internamento na prevencdo do luto patoldgico. A vivéncia mais saudavel possivel destas
situacdes, permite que aqui seja um espaco de didlogo entre quem esta internado e dos
familiares, h& muitas coisas que ao longo da vida ndo sdo ditas, ndo podem ser ditas, porque
ndo se consegue, que neste momento, ca faz sentido serem ditas e faz sentido serem resolvidas
porque a maior parte das pessoas vao partir, e portanto também ¢é interessante esta evolugéao
que se faz por parte de quem esta numa situacao de doenca avancada e terminal e por parte da
familia, j& houve situagdes muito interessantes de uma humanidade enorme e também de uma
fraqueza muito grande em que realmente se diz o quanto se gosta se pede desculpa, se
reconciliam, as pessoas se reconciliam-se, nem sempre € assim ha& pessoas que partem
também em sofrimento porque ndo é possivel, por que a vida condicionou esta fase, mas ha
pessoas que fazem percursos muitos bonitos. A nossa fungdo é também permitir que haja esse
caminho que as pessoas se possam reencontrar muitas vezes € interessante que num sitio que
podia ser de separagdo, porque a morte acaba por ser uma separacao, a maior parte das vezes

eu acho que € um encontro € realmente muito interessante e isso faz parte do nosso trabalho.

6. Poderia dizer o que pensa do apoio prestado ao enfermeiro?

NOs comecamos este projecto com uma psicOloga afecta a equipa, que sempre que é
necessario intervém, depois a equipa também foi ganhando alguma maturidade e vamos
estando muito despertos uns para 0s outros e aqui ndo se trata do apoio prestado sé ao
enfermeiro mas também o apoio prestado a todos os profissionais. E uma é&rea que nos toca
como todas as areas naturalmente, mas esta se calhar de uma forma mais, talvez mais dificil,
porque gera e vamos vivendo situacfes de grande sofrimento vamos assistindo assim a
situacdes de grande sofrimento. Se o profissional ndo é trabalhado, eu ndo acredito na
qualidade em cuidados paliativos, se ndo se investir nos profissionais. Acho que 0 apoio aos
enfermeiros existe, acho que se calhar podia ser de uma forma, (aos enfermeiros e aos outros
técnicos faz sentido) formal, existir formalmente e algumas vezes existe de uma forma
informal. Mas aqui a ideia do formal cria o espa¢o que acaba por dar valor por isso acho que é

essencial. Mas acho que existe, sim, sem duvida a equipa apoia-se muito.
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7. Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais numa unidade de
cuidados paliativos?
Eu acho que séo necessidades que fazem tanto sentido como quaisquer outras necessidades,
espiritualidade muito mais do que religiosidade, esta ideia do sentido da vida, acho que aqui
nos confrontamos com isso quase diariamente, que sentido que a vida teve, como € que nos
pacificamos com a vida que tivemos, portanto acho que faz todo o sentido essas necessidades
serem trabalhadas. Muitas vezes as necessidades espirituais estdo muito ligadas as
necessidades religiosas, quando assim &, pois com certeza, mas quando as necessidades
espirituais ndo sdo necessidades religiosas ou podem ndo ser, faz todo o sentido isso ser
trabalhado. Tenho igual respeito pelas necessidades espirituais do que por qualquer outra

necessidade que o doente verbalize ou que faca sentido para nos valorizarmos.

8. Poderia dizer o que pensa da colaboracéo dos voluntarios?

Eu acho que faz todo o sentido quando as pessoas tém preparacdo e sdo trabalhadas naquilo
que recebem dos doentes se ndo faria sentido de todo. Nés ndo come¢dmos com voluntérios,
temos neste momento um grupo de voluntarios que fez formacdo na casa de salde com
técnicos da casa de saude técnicos da unidade e neste momento acho que estdo integrados na
equipa e faz sentido. Tém uma intervencdo diferenciada mas que esta integrada na equipa.
Acho que sim, sdo técnicos, ndo no sentido técnico, sdo um elemento da equipa e tém uma
importancia. Ndo acho que se possa classificar se tém mais importancia do que 0s outros
técnicos ou é um elemento e tém tanta importancia como qualquer outro elemento e para
algumas pessoas internadas sdo elementos de grande referéncia porque trazem aqui um lado
menos, se calhar menos técnico menos profissional e estdo com um humanismo e com o
conhecimento naturalmente, mas com um humanismo que podem e sabem, acho que fazem

um bom trabalho.

9. Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?

Acho que ndo posso, ha bocadinho estavamos a falar sobre isso, estivamos a conversar e a
comentar em equipa. Posso falar do sofrimento que vejo do sofrimento que eles sentem isso
ndo é possivel. Mas em relagdo ao sofrimento muitas vezes, parece-me que o sofrimento é
muito mais espiritual do que o sofrimento de dores. Ha sintomas que sao faceis de controlar,

que outros como é o caso da dor, de sintomas fisicos, os mais dificeis de controlar € mesmo o
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sofrimento espiritual, o sentido da vida que existe para além da vida esta ideia de terem de se
despedir isso € o sofrimento mais dificil de controlar e também se intervém nesse sofrimento
mas é mais complicado. Acho que a maior parte das pessoas enfrenta até mesmo esse
sofrimento de uma forma muitas vezes quase herdica. Posso falar do que eu vejo do que eles

sentem nao sei falar.

10. Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que é prestado aos pacientes nesta
unidade?
O alivio do sofrimento, € como digo, sdo os sintomas fisicos. Em algumas situacdes sao
dificeis de controla mas em algumas situacdes ndo, é facil controlar a dor, é facil controlar até
mesmo a dispneia aquela falta essa é facil de controlar. Dificil de controlar € mesmo a dor
global a dor existencial a dor que tém a ver com o sentido que as coisas tiveram o sentido que
se Ihes consegue dar, apesar de isso ser trabalhado, mas esse sofrimento é o mais dificil ou se
calhar essas situacdes sdo as que geram sofrimento mais dificil de intervir. O sofrimento dos
sintomas descontrolados isso é facil isso é muito mais facil o outro € muito mais exigente e as
vezes ha pouco tempo ndo ha muito tempo para se trabalhar nesse sofrimento. Houve uma
fase, agora nem tanto, em que recebiamos as pessoas ja numa fase muito tardia e os sintomas
fisicos conseguiamos controlar mas realmente o sofrimento que tinha a ver com as questdes
mais existenciais era muito complicado porque esse precisa de mais tempo mais trabalho é
muito mais exigente. Mas acho que a maior parte das pessoas que morre na nossa unidade,
ndo sinto que morram em sofrimento a maior parte das pessoas faz um percurso. Algum
sofrimento existira sempre algum sofrimento de nos despedirmos, mas acaba por ser um
sofrimento pacificado pelo percurso que se fez aqui na unidade e as vezes na vida pessoas que
se prepararam para estas situagcdes, a outras que ndao mas esse € um sofrimento mais

complicado mais exigente.

11. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de cuidados
paliativos?

Acho que é uma area muito interessante de se investir uma area que permite realmente um

desenvolvimento pessoal que outras areas eventualmente ndo permitem porque também nos

obriga a um confronto com estas questdes existenciais é inevitavel pensarmos na nossa morte

pensarmos no sentido da nossa vida para isso é preciso estar disponivel para pensar nisto. E
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preciso estarmos disponiveis para nos confrontarmos com estas coisas, mas para mim € muito
mais tranquilizante, pacificador faz muito mais sentido do que passar ao lado destas situagdes
e fazer siléncio quando elas acontecem porque de alguma forma depois vamos ter de as viver

mais tarde. E uma area muito interessante.
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D.4 Entrevista 4
25 Anos ¢

1. O que entende por cuidados paliativos?

E uma area do cuidar em evolucdo esta a desenvolver-se agora, e da resposta as necessidades
dos doentes, que até entdo, estavam esquecidos. Doente quando a terapia curativa, digamos
assim, ja nao é eficaz, ja ndo faz sentido, ja ndo tem qualquer solucdo. Estes doentes antes
ficavam abandonados, era quem calhasse e ndo eram seguidos. Esta &rea surgiu para dar apoio
a estes doentes nomeadamente aos doentes com algum tipo de sintomatologia mais
descompensada. N&o existe tratamento para curar, mas nds temos o dever, ndés como
profissionais de saude e ndo s0, toda a populacdo tém o dever de ajudar as pessoas até ao fim
de vida, ndo é, independentemente de ser com salude ou com menos satde ou com doenca ou
ndo. Portanto, eu acho que cuidados paliativos sdo isso, € ajudar a pessoa até ao fim nas
necessidades que a pessoa tém independentemente de ser para viver ou ter um progndstico

relativamente curto.

2. Héa quantos anos trabalha em cuidados paliativos?

H4& dois anos e meio

3. Poderia falar sobre a sua experiéncia tendo em conta este tipo de filosofia de
cuidados?
Eu para além de trabalhar aqui, trabalho numa unidade de cuidados intensivos, portanto o0 8 e
0 80,0u ndo, mas prontos € entendido assim. Eu vinha de uma realidade onde nés fazemos
tudo por tudo e as vezes de mais. Na altura ndo percebia isto, achava que faziamos o correcto,
portanto, era o tudo por tudo independentemente como o doente ficasse, fazer até ndo dar
mais, sem reconhecermos muitas vezes os limites, isto continua a acontecer. Eu quando entrei
ca achei que nos aqui estavamos a matar os doentes, literalmente, com o tipo de cuidados, ndo
comiam, mas isto também devido a uma falta de formacao, porque eu acho que as pessoas
para cuidar ndo € so tirar um curso de enfermagem e depois trabalhar as pessoas tem que se
actualizar, tém que estudar, tém que ler, tém que perceber as coisas. Eu estive assim no inicio,
foi muito complicado, tinha uma revolta, muito grande em algumas situagdes, porque via 0s

doentes chegar bem e de repente: Nao se faz nadal!? Tipo esta a piorar! Vinha habituada mais
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aquela area mais intensiva de fazer, de fazer, de fazer e agora aqui, ndo é o que nao se faz
nada, faz-se tudo de forma adequada a aquele doente, foi aquilo que eu aprendi aqui a ver.
Gosto de tratar com este tipo de doentes. As vezes me dizem! Tu trabalhas 14 morrem quase
todos ndo é pesado? E, é pesado, sim, sem divida mas mais pelas familias é muito
complicado, por muito que tenham acompanhamento psicologico, tenham as conferencias
familiares, as familias € um processo sempre muito complicado para elas. Eu acho que € aqui
onde eu tenho mais dificuldade, porque vivo muito as historias das familias e as vezes até me
isolo um bocadinho, no sentido de ndo dar muito espago para este tipo de conversas, porque
vivencio muito é uma aresta que eu tenho que limar nesse sentido. Depois de ter desenvolvido
e de ter estudado e ter lido algumas coisas, acho que ndo me faz confusdo nenhuma, acho que

é um trabalho super digno.

4. Como caracteriza a sua experiéncia em cuidados paliativos em comparacdo com a
sua experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?
Como ¢ que eu comparo as duas coisas? N&o tém nada a ver. E como costumo dizer aos meus
colegas. Eu trabalho em dois servicos de cuidados intensivos, trabalho 1a numa unidade de
cuidados curativos e aqui trabalho numa unidade de cuidados paliativos, ambas intensivas,
ndo é. Nds recebemos aqui doentes descontrolados onde a emergéncia e controlar aqueles
sintomas, ndo é matar o doente como as vezes as pessoas pensam. Sdo realidades
completamente diferentes, & muito dificil. Eu como tenho formacdo deste tipo de cuidados, eu
acho que é uma valéncia que devia comecar a ser dada nos cursos de medicina, obrigatéria, e
ndo como opcional, porque ainda é opcional. Obrigatoria porque é uma area da medicina e 0s
médicos deviam ter que fazer estagios também numa unidade deste género, porque da muito,
se eles tivessem alguma experiéncia. Nos as vezes falamos I&: “Veja 14 Dr. entdo se ndo é para
reanimar...”, eles as vezes ja escrevem doentes em cuidados paliativos, “Dr. doente em
cuidados paliativos e tem isto prescrito? E para continuar a administrar?” — “Ah nao Vera, é
para ndo reanimar.”. Portanto eles baralham isto tudo muito. Nés tentamos levar alguma coisa
mas aquilo que levamos, como eles ndo tém a dita formacdo nem a percepcao do que € isto
tudo, ndo aceitam e é dificil conciliar os dois saberes, é dificil. Na minha actuagéo fiz uma
coisa inédita no hospital que toda gente ficou muito admirada, mas se calhar levei daqui,
talvez nunca teria feito se tivesse ficado s6 la. Um doente que ndo € para investir, falei com o

médico: “Dr. ndo é para investir, ndo € para fazer nada, ok. Entdo vai suspender isto”,
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suspendeu, suspendeu, “Entdo vamos chamar a familia”. Nunca ninguém fez isto, o doente
ainda estava vivo, ia morrer dentro de pouco tempo quando a gente deixasse de trocar aquilo
que ele estava a fazer, ele ia morrer. E chaméamos a familia, a familia esteve depois aconteceu
aquilo que as vezes acontece aqui, depois da familia sair ele comecou a “bradicardizar” e
parou sem mudar nada, sem parar nada, portanto aquelas coisas estranhas que as vezes

acontecem que ninguém explica.

5. Poderia dizer o que pensa do apoio prestado a familia?

Eu acho que aqui a familia é um centro do cuidar e sinceramente na minha opinido e nesta
unidade acho que as vezes se da mais atencdo & familia do que ao proprio doente. E aquilo
que eu acho, néo estou a dizer que descuidam do doente mas acho que d&o atencdo excessiva
a familia quando na minha perspectiva nos temos que cuidar da familia sem duvida. A familia
ndo se separa do doente como € 6bvio mas nds temos o doente 24h por dia por isso ele é o
nosso principal alvo. NOs somos enfermeiros nds estamos para prestar cuidados de
enfermagem, ndo €, nds ndo somos psicologos, ndo somos médicos temos que saber bem
separar estas competéncias, sao competéncias diferentes, por muito que eu fale bem, tenha
muito jeito para falar com determinada pessoa se calhar ndo tenho as estratégias nem possuo o
conhecimento para conseguir apanhar aquelas coisinhas que os técnicos apanham. Mas acho
que a familia € muito bem acompanhada, por toda a equipa de acordo com as diferentes
valéncias, ndo €, n6s damos um tipo de acompanhamento os médicos dao outro, mas claro que
é sempre com uma direc¢do mas sdo diferentes abordagens mas com um mesmo fim, mas séo

muito bem acompanhados, estamos muito bem atentos a familia.

6. Poderia dizer o que pensa do apoio prestado ao enfermeiro?

O nosso apoio aqui, quando entrei para c& havia uma psicologa que nos dava o dito apoio, eu
sinceramente nunca vi nada. O apoio que existe em relacdo a classe de enfermagem € a equipa
é o facto de ndo trabalharmos sozinhos s6 no turno da noite é o facto de podermos
constantemente partilhar os sentimentos, aquilo que se passa acaba por ndo acumular, a ndo
chegarmos a pontos de tenso, que necessitem se calhar de um apoio, estou a falar por mim. E
uma equipa, funciona como equipa, temos abertura todos, claro que ha sempre uns que sao
melhores que outros, temos elementos de referéncia, como em todo o lado, acho que facilita

muito. E 0 apoio que nos temos é efectivamente esse, nédo é.



191

7. Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais numa unidade de
cuidados paliativos?
Eu acho isso muito importante, porque ndés estamos habituados ao normal, aquilo que
acontece mais vezes, catolico, religioso, que deus nos ajude, que isto e aquilo, eu acho que
temos que ter aqui alguma margem de manobra e mesmo alguma isencdo, dai eu achar
importante haver uma pessoa com formacao nessa area. Porque nds ja tivemos doentes com
diferenga, com vérias religides ou afinidades, que tém rituais e que tém habitos e costumes
que eles por medo ou ndo sei se medo, ou ndo querer incomodar ndo chamam atencdo, ndo
comem, mas ndo come porque, s6 depois € que percebemos porque, ok, é testemunha de
Jeova, por exemplo, ndo vai comer essa carne, pronto, assim, acontecem as vezes coisas que
tém muito a ver com os valores das pessoas nomeadamente 0s religiosos que as vezes n6s ndo
nos apercebemos logo. Nds temos uma assistente espiritual, que temos, que faz parte da
equipa e conhece os doentes a entrada, ndo é, que percebe logo disto e da-nos umas dicas.

Olha quando acontecer isto faca assim, pronto ajuda muito, sem davida é fundamental.

8. Poderia dizer o que pensa da colaboracéo dos voluntarios?

Os voluntéarios agora tém formacédo na area de cuidados paliativos, acho muito importante no
sentido de ocupar 0s nossos clientes, por que eles estdo doentes, muitas vezes estdo sozinhos,
sdo abandonados pela familia, tanto no sentido de ocupar-lhes os dias, para eles se sentirem
mais ocupados eu acho que é bom. Por outro lado tenho sempre algumas resisténcias, quando
sdo doentes mais recentes, quando sdo doentes que estdo em fase negacdo, porque por muito
gue nos digamos ndo falem disto, daquilo, o préprio doente puxa muito esta conversa e
procuram naquelas pessoas que ndo estdo todos os dias, a validagcdo daquilo que eles querem
ouvir, as vezes eles conseguem. N&do tendo o conhecimento técnico das patologias, ndo
possuirem algum treino para conseguirem dar a volta a questdo, acho que as vezes
prejudicam, e tivemos aqui um exemplo que isso aconteceu, de maneira que acho bem mas

tém que ser muito controlado e com muita formacao.

9. Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?
E assim eu aqui sofrimento, por muito que nés digamos que foi tranquilo, foi em paz foi
sereno, possivelmente sim, mas acho que ha um sofrimento que nds ndo conseguimos avaliar

que é o sofrimento psicoldgico, nédo €, nds olhamos para o doente, ele ndo tém expressdes de
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dor fisica, franzido, parece tranquilo parece confortavel em determinada fases da evolucédo da
doenca parece que n6s damos medicacdo, que acaba por atenuar todas as fungdes cognitivas
como as sedacBes, 0s neurolépticos. Aquelas coisas que nds vamos dando e mantemos em
perfusdo acabam por diminuir as func¢des cognitivas do doente, por isso eu acredito que eles
ndo sofram muito. N&o € a dor fisica porque isso, nés controlamos, ndo €, com facilidade,
agora a dor psicoldgica ou sentimental ou aquilo que vai na alma verdadeiramente, eu acho

que é dificil e ndo sei se conseguimos.

10. Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que é prestado aos pacientes nesta
unidade?
Eu acho que nds somos muito eficazes e eficientes, temos abertura, a nivel de récio
enfermeiro doente ndo estamos muito mal, podiamos estar melhor mas ndo estamos muito
mal, temos alguma liberdade de tempo para passarmos mais vezes e estarmos mais vezes e
conseguir perceber que aquele doente que ndo diz nada, que ndo doi nada e que ndo quer
incomodar e que até tem medo de fazer medicacdo, porque até ja tém aqueles preconceitos
todos em relagcdo a medicacdo e esta ali a sofrer, conseguimos perceber e actuar nos timings
certos, a parte mais psicolégica nés tentamos com a formacgédo que temos mas nds nao temos
as técnicas todas, ndo €, nés ndo somos psicélogos e ja estivemos melhor em relacao a isso, eu
acho que a Silvia que é a nossa psicéloga, ela no inicio estava a tempo inteiro, na minha
opinido ela conseguia fazer um acompanhamento muito, ndo melhor nem pior, mas mais
alargado, digamos assim, tanto das familias como dos doentes agora é muito mais escaco €
muito menos frequente. Portanto, se calhar, se nos tivéssemos alguém mais presente, ndo que
ela ndo esteja presente, porque ela, ela, pronto estd e quando esta, estd e estd e esforga-se e
pronto e coitada, mas se estivesse mais tempo, eu acho que conseguia-se fazer com estes
doentes um trabalho diferente, porque ela tem outras estratégias, tem outras coisas e vé pelo
meio das linhas n6s ndo, ndo temos essa fungdo, ndo vale a pena andarmos aqui armados em
coisas, 0 que é importante é referenciar. E no alivio desse sofrimento acho que realmente,

conseguiriamos mais e melhor se tivéssemos alguém com esses saberes, ndo €, mais presente.
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11. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de cuidados
paliativos?
E bom trabalhar com este tipo de doente, eu gosto, € tranquilo apesar de as pessoas acharem

que ndo, é muito tranquilo e d&-nos muita paz de espirito.
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D.5 Entrevista s
24 Anos ¢

1. O que entende por cuidados paliativos?
Cuidados paliativos é a area de cuidar doentes oncoldgicos ou ndo, com doenca prolongada e

progressiva e cuida do doente nas varias vertentes humanas.

2. Hé& quantos anos trabalha em cuidados paliativos?

Ha cerca de dois anos.

3. Poderia falar sobre a sua experiéncia tendo em conta este tipo de filosofia de
cuidados?

A experiéncia até agora tem sido muito positiva. Trabalhar em cuidados paliativos ndo é facil,

€ uma sobrecarga fisica e psicolégica muito grande. Tem que se ter aqui uma grande

auto-gestdo de uma série de sentimentos. Mas tem sido bastante positiva e gratificante.

4. Como caracteriza a sua experiéncia em cuidados paliativos em comparacdo com a
sua experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?

E completamente diferente. S&o dois barcos que tém sentidos opostos. Nos aqui temos uma
perspectiva completamente diferente da pessoa e da familia. Num hospital isso ndo é
possivel... por filosofias diferente, percursos humanos completamente diferentes. Aqui temos
um acompanhamento muito mais pormenorizado.

Para mim é muito gratificante, tanto como pessoa como profissional, porque consigo ajudar e
apoiar a pessoa e a familia de uma outra forma, se calhar mais organizada do que se calhar
num hospital. Também o fago, mas é diferente porque aqui a presenca da familia do doente é

sempre permanente. Num hospital nem sempre, infelizmente.

5. Poderia dizer o que pensa do apoio prestado a familia?

Acho que é bom, na medida em que tentamos sempre falar com a familia, passar todas as
informagdes que achamos essenciais, a familia faz parte do cuidado ao doente, faz parte das
decisbes que eventualmente possa tomar, ou que o doente ndo possa tomar e a familia pode

tomar e acho que temos um acompanhamento, desde o primeiro dia, se a familia for uma
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familia presente, acho que acompanhamos sempre, durante e mesmo apds o percurso do

doente, mesmo no processo de luto.

6. Poderia dizer o que pensa do apoio prestado ao enfermeiro?

Acho que também é bom, dentro do possivel. Nés também fazemos turnos, fazemos manhas,
tardes e noites e acho que dentro do possivel... Antigamente havia uma Psicologa especifica
para apoiar a equipa de enfermagem e a equipa de auxiliares. Neste momento temos uma nova
Psic6loga e ndo ha apoio especifico para os enfermeiros. Ndo ha nenhum dia, nem nenhuma
hora marcada. Mas sempre que precisamos temos sempre apoio da nossa Psicologa. Sempre,

sempre.

7. Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais numa unidade de
cuidados paliativos?

Acho que sdo muito importantes. O doente ndo é s6 doenca e familia, também tem a parte

psicoldgica, espiritual. Cada um tem a sua religido, tentamos dar sempre apoio as Vérias

religides ou as varias condutas religiosas e acho que é muito importante. Acho que faz parte

mesmo do ser humano.

8. Poderia dizer o que pensa da colaboracéo dos voluntarios?

La estd...NO6s somos, uma equipa e todos 0s elementos sdo importantes e se calhar o
voluntariado também € importante. De uma outra forma, se calhar ndo tém um
acompanhamento ao doente tdo especializado, como por exemplo um Psicologo ou
eventualmente uma enfermeira ou um médico, mas também podem passar algum tempo com
0 doente, de uma outra forma, mais ludica, mais criativa, € mais de distraccdo do que

propriamente este acompanhamento, mas acho que também é importante.

9. Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?

Teriamos aqui uma longa conversa S0 nessa area, mas temos varios tipos de sofrimento, ndo
é? E mais ligado a dor, normalmente é mais fisica do que psicolégica. Mas actualmente acho
que, além da fisica, a psicolégica é cada vez mais evidente. Também se aborda muito mais a

parte psicologica e acho que isso € muito importante.
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10. Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que é prestado aos pacientes nesta
unidade?

Aborda vérias &reas. Ja falamos de varios elementos, esses elementos sdo todos importantes

para aliviar o sofrimento que o doente possa ter ou vir a ter. Mas acho que cada um de nos,

cada parte da equipa tem o seu papel e acho que isso é essencial. Também temos todas as

sextas-feiras uma reunido, em que falamos sobre isso e cada um de nos também pode dar o

seu contributo para o alivio do sofrimento.

11. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de cuidados
paliativos?
Para se trabalhar acho que € preciso gostar, porque acho que é uma area, como ja disse, que da
muito de n6s aos outros e é uma sobrecarga fisica e psicoldgica muito grande. Mas a0 mesmo
tempo vivemos aqui coisas que acho que ndo conseguimos sequer nem descrever, nem falar.
Acho gue sdo mesmo sentidas. Conhecemos aqui pessoas espectaculares, com historias de
vida completamente diferentes da nossa e de idades completamente diferentes da nossa,
familias muito estruturadas e outras completamente desadequadas, que as vezes nos temos
que adaptar e temos que crescer com elas. E cuidados paliativos acho que ndo é s6 nas
unidades, o0 apoio a estes doentes acho que € em qualquer parte, qualquer servico, urgéncias,
unidade de cuidados intensivos...ndo precisa de ser s6 aqui. Podemos aplicar esta filosofia em

qualquer area e em qualquer servico.
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D.6 Entrevista 6
27 Anos

1. O que entende por cuidados paliativos?

Cuidados paliativos sdo cuidados integrais que visam melhorar a qualidade de vida das
pessoas com doenca incuravel e progressiva e que visam, para além de prestar os melhores
cuidados, obviamente abordando aqui tudo o que é controlo sintoméatico com vista a esta
melhor qualidade de vida, também englobando obviamente a familia nesses mesmos

cuidados.

2. Hé& quantos anos trabalha em cuidados paliativos?
Ha trés anos.

3. Poderia falar sobre a sua experiéncia tendo em conta este tipo de filosofia de
cuidados?

Inicialmente, talvez por uma preparacdo mais basica, ndo é, essencialmente acho que o que
nos surge com maior dificuldade e com maior medo é a morte. Mas acho que no fundo, ao fim
destes trés anos, a reflexdo que posso dizer é que esse medo em relacdo a morte mais nao se
prendia com o facto de ser medo da minha propria morte, portanto o confronto com...
Obviamente que é feito por nds depois também todo um investimento e todo um aprofundar
de conhecimentos e a prdpria vivéncia de imensas situacdes aqui na unidade e 0 que 0S NOSS0S
doentes nos acabam por ensinar, leva-nos obviamente a pensar de uma outra maneira, a
vermos a vida de uma outra forma e a encarar as pequenas coisas na vida de uma forma muito
mais tranquila. H& autores que eles proprios referem que nos ensinam a ver, a dar valor as
coisas simples da vida e é um bocadinho isso que nés aprendemos aqui.

Obviamente que temos dias ou semanas muito mais exaustivos para nés engquanto equipa e
enguanto pessoa cuidadora e que sdo de facto mais complicados para nés e em que saimos
daqui um bocadinho mais exaustos. Isso prende-se obviamente com as relagdes que nos temos
com os doentes, o facto de passarmos imenso tempo com eles e de alguma forma fazerem
parte j& do nosso dia-a-dia, ndo é? E a relacdo que se cria é tdo profunda em algumas
situagBes que acabamos, mesmo nds tentando de alguma forma que isso ndo aconteca ou que

nao va interferir com o0s nossos cuidados ou com 0 nosso relacionamento, como é tdo
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proxima, acabamos sempre por ter alguma tristeza. Sentimo-nos incomodados com algumas
situacBes, mas depois claro que o apoio da equipa e o apoio da nossa Psicdloga depois acaba
também por nos dar aqui um bocadinho mais de alivio. E o facto de nés podermos, enquanto
equipa, partilhar esse tipo de sentimentos que estamos a sentir, sejam eles de frustragéo, por
ndo conseguirmos ajudar um doente a partir tranquilamente, que ja tivemos aqui algumas
situacBes na unidade e acho que isso € 0 que nos incomoda mais...o facto de podermos
partilhar isto € o que nos permite continuar a prestar os melhores cuidados que conseguirmos,
porque SO se conseguirmos cuidar de nés é que conseguimos cuidar dos outros. Mas penso

gue isso nos ajuda muito.

4. Como caracteriza a sua experiéncia em cuidados paliativos em comparagdo com a
sua experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?

Como um privilégio. Eu tenho as duas realidades, a realidade hospitalar e a realidade de

cuidados paliativos e a palavra que eu encontro de maior significado é um privilégio...Poder

trabalhar com estas pessoas que sdo maravilhosas.

5. Poderia dizer o que pensa do apoio prestado a familia?

E um dos ambitos em que nés temos apostado muito. Nomeadamente, tanto este apoio a
familia...este apoio fazemo-lo de varias formas: € feito por nds enfermeiros, é feito pela
Psicologa, portanto sempre em equipa, obviamente, e utilizamos muito como método as
conferéncias familiares, que servem para gerirmos todas as situacdes que forem surgindo que
nos achemos que é necessario intervir com aquela familia, nomeadamente o diagnostico, o
esclarecimento do diagnostico, as esperangas, portanto tentar aqui de alguma forma clarificar
estas esperancas e algumas davidas que possam surgir. O apoio € as 24 horas, praticamente.
Claro que temos depois momentos como as conferéncias familiares em que é um apoio mais
dirigido a necessidade de cada familia ou de cada doente, mas eu acho que em termos de
apoio, e nds temos depois esse registo em termos da familia, eu acho que ¢é algo em que no6s
estamos a investir e que estd a ter um bom acolhimento por parte da familia e acho que a
familia esta a ficar mais tranquila e ajuda muito na prevencao do luto patologico. No inicio da
unidade tivemos uma ou duas situac@es de luto patolégico, mas porque também a vivéncia foi
de uma forma diferente, e as vezes o facto de os doentes estarem muito pouco tempo na

unidade, ja serem referenciados, mais agravados ou mesmo doentes que tivemos que entraram
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ja em fase agdnica, ndo nos permite a nos, por muito que nds estejamos com a familia, néo
nos permite criar uma relacdo e ndo nos permite intervir como nds gostariamos e se calhar ai
sd0 essas situacdes que levam a lutos patoldgicos, portanto é quase impossivel um doente
estar uma hora, ou dois dias, ou trés dias na unidade e nds conseguirmos estar com aquela
familia, fazer um bom trabalho com aquela familia. Porque € um trabalho que ja devia ser
iniciado muito antes, na altura do diagndstico, e portanto ai sim deviam comecar os cuidados
paliativos e ndo entendé-los como cuidados que s6 possam ser prestados a doentes em fase
terminal. N&o tem que ser assim. E uma quest&o que acho que tem que mudar na mentalidade
de muita gente para que as coisas possam funcionar e para que os doentes e as familias, sao
eles a base do nosso cuidar, ndo é, possam usufruir destes cuidados muito mais cedo e que

alguns ndo vém a usufruir.

6. Poderia dizer o que pensa do apoio prestado ao enfermeiro?

Muitas das vezes nds acabamos por estar em equipa, portanto equipa de enfermagem, equipa
interdisciplinar ou multidisciplinar e fazé-lo dessa forma. Ja tivemos estratégias aqui na
unidade, portanto tinhamos a nossa Psicéloga, que era nossa Psicéloga s6, mas que neste
momento esta um bocadinho mais afastada por motivos pessoais e temos a Dra. Silvia, que
vem aqui, que é nossa Psicéloga da unidade, mas que da apoio aos doentes e as familias, mas
que de alguma forma acaba por nos dar algum apoio a nés quando necessitamos. E depois
acho que muitos de nos tentam de alguma forma ter um apoio também la fora, ou seja, no
sentido de ter outras actividades que nos possam fazer distrair, fazer descomprimir e que nos
déem depois algum alivio, ndo €? E é esta questdo de nos cuidarmos de nds que nos permite
depois prestar bons cuidados também aqui. Tentamos fazé-lo de alguma forma nestas reunies
interdisciplinares, em alguns convivios que vamos fazendo aqui na unidade, nomeadamente as
vezes fazemos jantares aqui na unidade, jantares de equipa e € 0 que nos permite aliviar aqui
um bocadinho o stress do dia-a-dia. Mas basicamente é s6 mais estas situacdes. Temos alguns
momentos de formacdo e algumas davidas que possam surgir no dia-a-dia, algumas questdes
mais pertinentes acabam por ser expostas naquele momento e todos esses pequenos momentos
que nds temos como equipa acabam por servir para nos para aléem de falarmos dos casos
clinicos e dos doentes, para descomprimirmos em relacdo a nos, o que acaba por ser bom
porque estabelecemos uma relagéo diferente uns com os outros e que nos permite continuar e

gue nédo estejamos numa exaustdo. Claro que ha momentos mais complicados na unidade e ai
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tentamos apoiarmo-nos mais um pouco e se achamos que alguém eventualmente estd um
bocadinho mais cansada ou cansado damos um bocadinho mais de apoio e tentamos aqui de
alguma forma gerir o horéario no sentido de poder estar alguns dias mais em casa, se assim 0
pretender. Basicamente, neste momento, sdo estas as estratégias, se lhes podemos chamar

assim.

7. Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais numa unidade de
cuidados paliativos?
Eu acho que é extremamente importante. Embora a espiritualidade seja muito diferente da
religiosidade, ndo é? Aqui na unidade nds respeitamos as convicgOes religiosas de cada
doente e de cada familia e se a pessoa o desejar tem a oportunidade de estar com 0 nosso
capeldo, temos uma assistente espiritual também, portanto sdo formas um bocadinho
diferentes, e penso que o trabalho que se faz, enquanto assistente espiritual, € um trabalho
extremamente benéfico para os doentes, porque muitas das vezes o0 que estd a provocar
ansiedade, provocar algum descontrolo sintoméatico do doente ndo € o sintoma em si, portanto
uma ansiedade pode ser desencadeada por mdltiplos factores e por vezes este
acompanhamento espiritual € o suficiente para nds conseguirmos controlar esta ansiedade. E
por isso, se é algo que se pode utilizar para beneficio de um doente, acho que é extremamente

importante.

8. Poderia dizer o que pensa da colaboracéo dos voluntarios?

Eu penso que € uma mais-valia para a equipa. Neste momento nds temos doze voluntarios a
funcionar na nossa unidade e todos eles tém um curso de voluntarios em cuidados paliativos.
Houve necessidade de fazer esse curso porque anteriormente tinhamos voluntarios e portanto
em termos de adequar a missdo, adequar os valores e a filosofia dos cuidados paliativos era
ligeiramente diferente, portanto houve necessidade de se criar esse curso para todos estarmos
na mesma linha de orientacdo e penso que neste momento eles estdo a fazer um bom trabalho,
sempre com a preocupacdo obviamente de falar sempre connosco antes de ir ter com 0s
doentes e visando sempre o doente e a familia e as necessidades deles. E claro que eles tém

informagc&o preciosissima para nos e sdo um elemento fundamental na nossa equipa.
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9. Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?

E uma pergunta muito subjectiva porque eu estou a falar de uma coisa que ndo sinto
directamente, portanto estou a percepcionar o sofrimento. Obviamente que ndo lhe posso
dizer que ndo existe sofrimento, ndo é? Os cuidados paliativos existem porque ha um
sofrimento intenso numa pessoas ou numa familia e obviamente que nds tentamos a0 Maximo
aqui na unidade aliviar este sofrimento, tentar dar um sentido a este sofrimento e ajudar,
caminhar com o doente nesta linha. Como lhe disse ja anteriormente, hd doentes que
conseguem fazer este caminho, portanto conseguem encontrar um sentido para este
sofrimento, com algumas estratégias aqui obviamente de dignidade, mas ha outros que
efectivamente ndo e que continuam, muito pela propria evolucdo da doenca e pelas proprias
faces da doenca, ou as vezes pelo ndo conhecimento da prdpria doenca, acabam por entrar em
negacdo constante e ndo levam a aceitagdo e muitas pessoas ndo tém que levar, portanto
depende do percurso que cada um faz, obviamente com ajuda, mas muitas pessoas podem nao
o0 fazer e essas pessoas (e eu estou-lhe a falar numa perspectiva muito subjectiva) se ndo tém
informacdo, se ndo querem receber essa informacdo e estdo em negacdo constante,
obviamente que essas pessoas provavelmente estardo aqui a sofrer, ndo é? Sao essas situaces
gue nos deixam a nds, enquanto prestadores de cuidados, mais angustiados, porque ndo
conseguimos de alguma forma aliviar ao maximo aquela pessoa. Claro que fazemos o0 nosso
melhor e que fazemo-lo de encontro as necessidades daquela pessoa e com o sentido de lhe
proporcionar o maior conforto e diminuir-lhe este sofrimento, mas obviamente que néo lhe
posso dizer que ndo existe este sofrimento psicoldgico, ndo é? Porque eu nao consigo
quantificar o sofrimento que um doente esta a sentir, ndo €? Consigo ter uma percep¢do, mas

quantificar obviamente que é uma coisa muito individual.

10. Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que € prestado aos pacientes nesta
unidade?

Isso depende muito do que é que esta a causar o sofrimento ao doente, ndo é? O sofrimento

pode ser por controlo sintomatico, ndo é? E ai obviamente nos tentamos ao maximo controlar

0s sintomas e provoca-lhe alivio desse sofrimento. O sofrimento pode ser do facto de néo ver

um filho ha dez anos e nds tentarmos ao maximo trazer esse filho e esse filho vir e isso ja

aconteceu aqui na unidade e essa pessoa consegue ficar muito mais tranquila e a maior

angustia, o maior sofrimento dessa pessoa era o facto de ndo ver o filho. Mais uma vez lhe
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digo também que esta questdo é um bocadinho mais subjectiva e portanto de alguma forma as
estratégias de alivio de sofrimento passam muito pelo sofrimento que a pessoa na manifesta
também, ndo é? Qual € o tipo de sofrimento que a pessoa tem? Ou relaciona-se com 0 queé,
ndo é? E nos tentamos obviamente ir de encontro a esse alivio de sofrimento. As estratégias
podem ser “n” estratégias que nos utilizemos para... pode ser apoio psicoldgico,
espiritual...N6s temos momentos com 0s nossos doentes e portanto estamos com eles
ali...estes momentos servem muito para eles poderem falar connosco, poderem expressar
todas as suas angustias e portanto esses momentos sdo utilizados também, esta relacdo de
ajuda, mais empatica, € utilizada também como momento de alivio de sofrimento. O facto de
nos termos algumas técnicas ndo farmacoldgicas no alivio deste sofrimento, nunca podemos
esquecer o controlo de sintomas, que muitas vezes o proprio descontrolo pode estar por tras
deste sofrimento. Como estratégias ndo farmacoldgicas posso-lhe dizer a hidromassagem, a
musicoterapia, a aromaterapia...O facto de no6s estarmos com eles é importante, a nossa
presenca por vezes € motivo de algum alivio, o facto de eles as vezes estarem sozinhos ou
passarem mais tempo em que a familia ndo vem é factor de sofrimento para eles. Obviamente
que ndo estamos aqui a tentar ocupar o lugar de ninguém, ndo €, portanto isso nunca iria
acontecer, mas tentamos ao maximo diminuir esse sofrimento nesse sentido, portanto ter aqui
algumas actividades mais de lazer para tentarmos ocupar aqui um bocadinho mais o tempo
também e de alguma forma utilizar algumas estratégias as vezes de distraccdo e tentar aqui

aliviar também um pouco nesse sentido.

11. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de cuidados
paliativos?

N&o direi em relacdo a minha experiéncia, direi que ainda bem que tive esta oportunidade de
poder trabalhar em cuidados paliativos. Acho que s6 quem passa por uma experiéncia em
cuidados paliativos e quem estd nesta area e quem esta de corpo e alma, obviamente,
consegue perceber que os cuidados paliativos ndo sdo s6 cuidados paliativos nos doentes
terminais. Muita coisa ha a fazer e por muitas pessoas e ndo sdo s6 os doentes oncoldgicos
que necessitam de cuidados paliativos.

Tenho a sorte de poder neste momento e logo desde o inicio integrar esta unidade e poder ter
um relacionamento com pessoas tdo importantes, que sabem imenso e tém imensa informacéo

para nos transmitir e que nos ensinam coisas que NGs nem sequer pensamos que pudessem
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existir e portanto ensinam-nos a ver a vida de uma forma muito diferente daquilo que nds

viamos anteriormente e a dar valor as coisas que realmente tém valor.
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D.7 Entrevista7
31 Anos &

1. O que entende por cuidados paliativos?

Cuidados paliativos para mim, ndo €, ndo € a definicao tradicional... Mas ao fim e ao cabo cai
um bocadinho na definicdo tradicional...Para mim, é tudo o que nés possamos fazer pelo
doente, quando medicamente e cirurgicamente j& ndo hd muito mais a oferecer. Acho que é

isso. Depois obviamente engloba uma série de coisas: conforto, controlo sintomatico, por ai...

2. Héa quantos anos trabalha em cuidados paliativos?

QOito anos e meio. Mais ou menos.

3. Poderia falar sobre a sua experiéncia tendo em conta este tipo de filosofia de
cuidados?

As coisas sempre se fizeram em cuidados paliativos, na minha perspectiva, mais ou menos da
mesma maneira. Ultimamente, nos ultimos dois anos, mais ou menos, 0s cuidados paliativos
entraram um bocadinho na moda. Houve um grande boom e uma grande atencdo para 0s
cuidados paliativos e parece que se esta a tentar estruturar um bocadinho mais as coisas,
seguir uns padrdes mais... estandardizar as coisas. Portanto, seguir o que se faz l& fora, mas,
no geral, as coisas fazem-se mais ou menos como ja se faziam.

A pessoa depois com alguma pratica, alguma experiéncia também consegue lidar com as
situacGes e consegue prever as situagdes, preparar-se para as situacoes e fazer com que as
situacOes o afectem o minimo possivel. Numa fase inicial, efectivamente as coisas podem ser
mais dificeis de gerir, mas depois com alguma pratica e com o repetir das experiéncias, ao fim
e ao cabo no6s também ja sabemos um bocadinho o que é que vai acontecer e com o0 que é que
contamos. Portanto as coisas conseguem-se gerir de outra maneira e conseguem-se gerir

melhor. Acho que a experiéncia depois € importante nesta area.

4. Como caracteriza a sua experiéncia em cuidados paliativos em comparagdo com a
sua experiéncia num hospital sem cuidados paliativos?
N&ao tem nada a ver. Embora actualmente, mesmo nas unidades hospitalares, se tente fazer

alguma aproximacéo e se tente abordar as questdes mais de frente, ndo é? E aceitar as coisas e
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tentar tratar os doentes 0 melhor possivel nessa perspectiva, de quando nao temos mais nada
para oferecer, entdo oferecemos conforto e controlo sintomatico. Eu trabalho em cuidados
intensivos também ha uns anos valentes, que é exactamente o oposto, e mesmo em cuidados
intensivos nds conseguimos palear um doente. Portanto acho que actualmente as coisas
também estdo melhores nesse campo. Mas, no geral, os médicos ndo estdo muito preparados
para certos farmacos, para certas terapéuticas ou ndo terapéuticas, ndo €? Assumir certas
coisas... A nivel de enfermagem, penso que os técnicos estdo mais sensibilizados. Mas depois
obviamente que o poder de decisdo é dos médicos, portanto passa um bocadinho por ai.

5. Poderia dizer o que pensa do apoio prestado a familia?

O apoio prestado é o maior possivel. Penso que em certas situacOes até serd de mais, para ser
muito sincero. Penso que as vezes, ndo vou dizer nos intrometemos, mas acho que as vezes
vamos um bocadinho longe de mais. Obviamente com a perspectiva de ajudar e perceber no
todo o contexto familiar do doente e o préprio doente...obviamente que € importante a familia,
mas penso que as vezes se pode tornar excessivo. Temos de ter o cuidado para que ndo se

torne excessivo.

6. Poderia dizer o que pensa do apoio prestado ao enfermeiro?

Teoricamente nds temos uma Psicéloga. Na pratica, apoiamo-nos um bocadinho uns com os
outros. E o que eu sinto e acho que é importante partilharmos as experiéncias, partilharmos os
sentimentos do dia-a-dia, programarmos até entre nés como é que podiamos ter feito melhor
ou como é que as coisas podiam ter corrido melhor, para a proxima vez correr melhor
efectivamente.

A nivel de Psicologia, € um apoio que existe mas que se torna sempre numa formalidade, ou
seja, temos que arranjar um dia, uma hora, distante do acto em que aconteceu tal situagdo, ndo
€, que possa ser mais marcante, para se falar no assunto, o que torna as coisas muito mais
complicadas, porque ndo sdo analisadas no momento, sdo analisadas depois. Se calhar com
um Psicllogo sempre presente e mais integrado na equipa, em termos de grupo, se calhar as
coisas podiam ser diferentes, ndo é? Quando eu falo com um Psicélogo daqui do servico, que
é muito, muito raro (alids, ndo me lembro de o ter feito) é sempre uma coisa mais impessoal e
tenho sempre a sensagdo que € um técnico que esta ali do outro lado e que ndo €, ndo vou

dizer um amigo, mas que ndo € uma pessoa que trabalha comigo todos os dias, ou seja, ndo
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faz parte do meu grupo de trabalho. Pertence a equipa, mas para resolver situacfes dos
doentes. Néo tenho relacdo suficiente para falar sobre mim. Também pode ser uma coisa
pessoal minha, mas é isso que eu sinto. Sinto-me muito mais a vontade para falar com colegas

meus, as vezes até mais experientes do que eu, e sinto que o apoio e fundamental.

7. Poderia dizer o que pensa das necessidades religiosas/espirituais numa unidade de
cuidados paliativos?
Penso que pode ser importante para algumas pessoas. Acho que as pessoas quando j& ndo tém
outro tipo de esperanca, muitas vezes precisam de alguma coisa para se agarrar e penso que a
religido pode ser muito forte e pode ser uma boa ajuda para quem efectivamente acredite.
Pessoalmente, ndo sou religioso e se calhar se estivesse doente até passava a ser religioso.
Acho que efectivamente as pessoas precisam de ter alguma coisa em que acreditar e onde se
apoiar. E nds, pela nossa experiéncia aqui, vemos isso. As pessoas efectivamente ligam muito

a religido. Portanto, acho que pode ser importante.

8. Poderia dizer o que pensa da colaboracgéo dos voluntarios?

A colaboragdo dos voluntarios, se for bem gerida, penso que pode ser muito boa. Obriga
obviamente a uma boa gestdo e a uma boa supervisao para evitar situacbes que possam ser
menos agradaveis. E alguma formacéo, obviamente. Agora se as pessoas estiverem formadas,
souberem estar e forem bem supervisionadas, penso que pode ser excelente. Porque eles

efectivamente ddo um contributo muito grande.

9. Poderia falar sobre o sofrimento que é experimentado pelos pacientes?

O sofrimento deles nds tentamos que ndo seja muito, ndo €? Mas obviamente que ha situacbes
em que ele existe, tanto psicolégico como fisico. O fisico é obviamente o mais facil de
controlar. Existem farmacos eficazes e obviamente é mais facil de controlar. A nivel
psicoldgico, tentamos também, mas torna-se mais complicado. Felizmente, nunca passei por
uma situacdo dessas, mas acredito que mesmo em boas unidades de cuidados paliativos

existam momentos de algum sofrimento.
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10. Poderia falar sobre o alivio do sofrimento que é prestado aos pacientes nesta
unidade?
E bom. Os cuidados em geral aqui s&0 muito bons. Eu penso que nds conseguimos fazer um
bom trabalho. Temos boas condicdes, a equipa é boa, as pessoas estdo motivadas e acho que
se consegue fazer um bom trabalho. Pontualmente, podia acontecer uma ou outra coisa
melhor, mas isso acho que é um bocadinho em todo o lado, mas eu penso que noés
conseguimos controlar bem as coisas. N&o vejo assim grandes falhas. Noutros sitios onde eu
ja trabalhei, por exemplo, tinham falhas maiores e acho que aqui as coisas estdo mais bem

geridas, por assim dizer.

11. Deseja dizer mais alguma coisa relacionada com a sua experiéncia de cuidados
paliativos?
N3o...acho que é complicado. E complicado falar sobre cuidados paliativos, néo é linear. Eu
gosto de cuidados paliativos. Sempre gostei desta area. Gosto sobretudo dos doentes. Cada
pessoa obviamente interessa-se mais por determinado aspecto e eu efectivamente gosto dos
doentes e gosto de me ligar aos doentes. N&o ligo tanto a familia, € um facto, pode ser uma
falha minha...N&o ligo tanto a outro tipo de questGes mais sociais ou ambientais relativamente
ao doente. Eu gosto efectivamente de me centrar no doente e gosto do conforto do doente
acima de tudo. Mas acho que isso também faz parte de uma equipa, ndo é? Cada um ter um
bocadinho mais de jeito para uma coisa e depois no geral as coisas correm muito bem. Mas
sinto-me bem com o que faco, acho que me entrego bastante...ndo vou dizer que estou ca sé
por gosto, mas obviamente que estou ca também por gosto, ndo é? Se ndo, ha muitas areas
para trabalhar, podia estar a trabalhar noutra coisa qualquer. Mas acho que faz parte. Eu
sempre trabalhei assim nos extremos, sempre em paliativos e de resto ou é urgéncias, ou
reanimacao, portanto acho que é um bom complemento. Consigo levar daqui muita coisa para
0s outros trabalhos e para os outros servicos onde eu trabalho, o que também é muito

interessante.



