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RESUMO

O presente estudo tem como objectivo principal responder as questoes colocadas

pelo investigador, sendo elas:

e Como vive o doente e familia/cuidador a experiéncia da doenca oncologica
em fase terminal?
e Quais as vivéncias do investigador no relacionamento com o doente

oncologico em fase terminal e sua familia/cuidador?

A investigacdao € de cariz qualitativo, tendo como base a Historia de Vida. A
metodologia utilizada foi a entrevista ndao estruturada, aplicada aquando das
visitas domiciliarias. A Unidade Familiar (Doente e Familia/Cuidador) estudada foi
seleccionada na area de abrangéncia do Centro Hospitalar do Médio Tejo, EPE,
Unidade de Tomar. O investigador é também um sujeito na investigacdo pois

participa como actor no seu processo de auto-formacgao.
Da analise interpretativa dos momentos vividos constata-se que:

e existem trés areas fundamentais para a qualidade de vida dos elementos
da Unidade Familiar perante a doenca oncoldgica progressiva, sendo elas,
a comunicacdo e informacdao necessarias sobre a doenca oncoldgica, o
controlo de sintomas e seus tratamentos e cuidados especificos, a
satisfacdo das necessidades manifestadas pelo doente e familia/cuidador.

e a importancia da reflexdo dos cuidados de enfermagem prestados ao
doente e familia/cuidador no final de vida, por parte do profissional, para

a melhoria da qualidade dos cuidados e para a relacao de empatia.
Consideramos como principais contributos do estudo e sugestdes:

= alertar os profissionais de salude para a necessidade que existe de
repetidas reflexdes sobre as suas vivéncias

= compreender a histéria de vida da Unidade de Familia perante a doenca
terminal;

= utilizar outras metodologias que clarifiquem a problematica.



Summary

The following case study intends to answer the researcher’s questions:

e How does the patience and family/caregiver experience the terminal stage
of an oncologic disease?

e Which are the experiences gained by the researcher during her relationship
with the patient and family?

The research reflects a qualitative study based on the life story. The used method
consists on a non-structured interview made during the house-call visits. The
Family Unit (patient and family/caregiver) studied was selected in the area of
Centro Hospitalar do Médio Tejo, EPE, Unidade de Tomar. The researcher is also

parte of the research as she takes part as an actress in her process of education.
From the interpretative analysis of the moments experienced it appears that:

e There are three fundamental areas towards the quality of the family unit’s
life in the presence of a progressive oncologic disease, such as: the
necessary information and communication regarding the oncologic
disease, the symptoms control as well as it’s treatments and specific
healthcare, the satisfaction of the needs shown by the patient and
family/caregiver.

e The importance of the nursing actions given to the patient and
family/caregiver in the last stages of life, towards the best quality of care

and empathy relationships.
We consider as main contributes from this study and suggestions:

= To alert the healthcare professionals to the existing need of repeated
reflexions of day to day experiences;
* To understand the Family Unit’s life story towards the terminal illness;

= To use other methodologies which help to clarify the existing problematic.



RESUME

Cette étude a comme principal objectif celui de répondre aux questions posées

par le chercheur, celles-ci étant:

Comment est-ce que le malade et ses proches/sa personne traitante vivent
la maladie oncologique en phase terminale?
Quelles sont les expériences vécues par le chercheur dans sa relation avec

le malade en phase terminale et sa famille/personne traitante?

Cette recherche est de nature qualitative, ayant pour base I’Histoire de la Vie. La

méthodologie utilisée a été I'interview non-structurée, appliquée lors des visites a

domicile. L’'unité familiale (le malade et ses proches/personne traitante) étudiée a

été sélectionnée dans le secteur environnant le centre Hospitalier du Médio Tejo,

EPE, Unité de Tomar. Le chercheur est, lui aussi, présent dans la recherche

puisqu’il participe en tant qu’acteur, au cceur de son processus d’auto-formation.

De I’analyse interprétative des moments vécus, I’on constate que:

Il existe trois domaines fondamentaux a la qualité de vie des membres de
I’Unité Familiale face a la maladie oncologique progressive, ceux-ci étant la
communication et I'information nécessaires sur la maladie oncologique, le
controle des symptomes et leurs traitements et soins spécifiques, et la
satisfaction des besoins manifestés par le malade et ses proches/sa
personne traitante;

Est d’extréme importance la réflexion sur les soins infirmiers apportés au
malade et ses proches/sa personne traitante en fin de vie, de la part du
professionnel, afin d’améliorer la qualité des soins et la relation
d’empathie.

L’on considere comme principale contribution d’étude et comme suggestions:

Alerter les professionnels de la santé sur le besoin réel de bien réfléchir
sur les expériences vécues,;

Comprendre I’histoire de I’Unité Familiale face a la maladie en phase
terminale;

Utiliser d’autres méthodologies qui viennent a clarifier la problématique.
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INTRODUCAO

Vivemos numa sociedade em que a dor e o sofrimento sdao mal tolerados, sendo a

morte e o morrer afastados para um horizonte longinquo.

A doenca oncolégica encontra-se incluida no grupo das enfermidades que
ameacam a integridade fisica e psicolégica do individuo, tendo portanto um
impacto, positivo ou negativo, na forma como os individuos se percepcionam e
percepcionam o ambiente social que os rodeia. Aquando do diagnodstico de
doenca oncoldgica o primeiro pensamento que € inconscientemente associado é

o da morte.

Sdo varias as expressoes utilizadas para designar a ultima etapa da vida, tais
como: estado terminal, fase terminal, fim de vida, situacdo limite ou agonia.

Na maioria dos doentes com cancro o periodo de maior sofrimento, pela
intensidade, complexidade e rapida variacdo das perturbacdes fisicas, psiquicas,
sociais e existenciais, é a fase terminal da doenca em que a exacerbaciao do
sofrimento. E um momento caracterizado por uma vivéncia multifacetada muito
forte, muito importante, porque é um momento Unico, sendo também muito
dinamico, pois muitas sdao as decisdes e atitudes tomadas, nesta fase critica e

decisiva.

A experiéncia de cancro é um acontecimento de vida que nao atinge s6 o doente,
ele abrange também a sua familia nomeadamente aquela pessoa que toma a
responsabilidade de ser o cuidador. Tal como o doente a familia/cuidador
também vivéncia situacdes de crise e de adaptacao as mudancas que a doenca
provoca. A familia/cuidador sofre alteracbes das suas rotinas, regras, rituais

familiares e nos papéis que cada membro ocupa.

Quando a cura ou controlo da doenca sdao objectivos ndao mais atingiveis, surgem
os cuidados paliativos naquilo que se denomina normalmente como fase terminal
da doenca. A filosofia dos cuidados paliativos preconiza que o doente
independente da possibilidade de cura seja abordado do ponto de vista fisico,

emocional, espiritual e social. O profissional de saude tem a oportunidade de ir
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para além dos cuidados técnicos, reencontrando, por vezes, toda a intensidade
da relacdo; relacao esta que representa um dos mais belos aspectos da profissao

de enfermagem.

HENNEZEL (2002, pg18) ao abordar os aspectos do cuidar e os cuidados
paliativos, relembra que tém por filosofia a morte como um processo normal, em

gue a sua hora nao é acelerada nem retardada, é respeitada.

Muitos dos doentes oncologicos em fase terminal estdo no seu domicilio junto da
familia/cuidador que assume os cuidados de salude domiciliarios. E a
familia/cuidador que fica responsavel pela manutencdo das actividades de vida
diarias do doente, pela administracdo da medicacdao ou realizacao de tratamentos
e por responder as necessidades do doente. Prestam cuidados ao seu familiar
sem que para isso tenham tido qualquer formacdao comprometendo a qualidade

dos cuidados e a respondam as necessidades, expressas ou nao, do doente.

MOREIRA (2001, pg14) relembra que ‘para que a familia possa desempenhar o
seu papel de dadora de cuidados, necessita de ser apoiada na prestacdo de
cuidados e de ser informada adequadamente sobre as mudancas que ocorrem e
sobre as atitudes a desenvolver, pois so assim o doente e a familia podem ter
algum controlo sobre as actividades do dia-a-dia, o que contribuird para a

diminuicdo da angustia e ansiedade’.

Foi numa reflexdao do dia-a-dia profissional que analisamos que as frequentes
transferéncias/altas de doentes oncolégicos em fase terminal para o domicilio,
que tém como consequéncia directa a angustia dos familiares. Muitas vezes sao
efectuadas sem que o enfermeiro tivesse tido oportunidade de transmitir todas as
informacdes necessarias para que a familia/cuidador estivesse capacitada para

actuar, reduzindo em muito o grau da sua ansiedade.

Perante este acontecimento fica sempre o dilema de que muito ficou por fazer e a
guestdo: sera que a familia esta preparada para a progressao da doenca? Sera que

tém nocdo do futuro que os espera?
Foi este o ponto de partida para um estudo.

Ponderar sobre esta realidade levanta-nos a questao:
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- Como vive o doente e familia/cuidador a experiéncia da doenca oncoldgica

em fase terminal?
Para obter a resposta delinearam-se alguns objectivos:

- Presenciar as vivéncias do doente oncoldgico em fase terminal, bem como

dos seus familiares/cuidador;

- Compreender as experiéncias de vida do doente oncolégico em fase

terminal, bem como dos seus familiares/cuidador;
- Compreender como é que a doenca oncolégica em fase terminal alterou a

vivéncia familiar

O doente oncolégico em fase terminal e a sua familia/cuidador constituem um
excelente veiculo para fomentar as historias de vida, como uma metodologia

interventiva, que tem como alvo o proprio e as suas vivéncias.

Aquando do inicio da recolha da Histéria de Vida da Unidade Familiar (doente e
familia/cuidador) algumas reflexdes foram efectuadas e considerou-se a

necessidade de acrescentar ao estudo mais uma questao:

- Quais as vivéncias do investigador na aplicacdo de um estudo com o

doente oncologico em fase terminal e sua familia/cuidador?
E consequentemente surgiram como objectivos:

- Vivenciar a relacio com o doente oncolégico em fase terminal e

familia/cuidador em ambiente de domicilio;

- Analisar as experiéncias vividas pelo investigador.
A apresentacao do estudo foi estruturada em trés Partes.

Na primeira encontra-se um enquadramento tedrico da problematica em questao.
Partindo de uma revisao da literatura, apresentam-se alguns conceitos, e
conteudos tedricos que sdo inerentes ao doente oncolégico em fase terminal e

familia/cuidador.

A segunda parte engloba o estudo empirico. Esta por sua vez é dividida em dois

capitulos.
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No primeiro é apresentada a metodologia escolhida pelo investigador, onde é
possivel consultar a definicio da problematica e dos objectivos, opcodes
metodoldgicas, os sujeitos do estudo, o processo de recolha de dados e o

processo de analise dos dados.

A Historia de Vida, método de recolha de dados escolhido, encontra-se no
segundo capitulo. Sao apresentados os momentos vivenciados pelo Investigador
e pela Unidade Familiar, sendo a histéria contada na primeira pessoa. O
Investigador conta a sua histéria tendo como introducao para cada momento uma
passagem do livro “O Principezinho” de Saint-Exupéry. Ao longo da historia o
autor vai apresentando os seus sentimentos e reflexdes, sobre o0 momento que

vivenciou com a Unidade Familiar.

No segundo capitulo encontra-se também a analise e reflexao relativa as vivéncias
da Unidade Familiar, que é efectuada no global, na soma de todos os momentos

vivenciados.

Na ultima e terceira parte emergem as principais conclusdes deste estudo,
contributos e os seus limites deixando algumas recomendacbes para

investigacdes futuras.
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PARTE |

QUADRO CONCEPTUAL

CUIDADOS PALIATIVOS

Em 1967, na cidade de Londres, Cicely Saunders iniciou o movimento dos
hospicios com a fundacdo do St. Christopher’s Hospice. Esta foi a primeira
profissional de saude a alerta-nos para o facto de “ndo ser necessario esperar o
abandono de todos os tratamentos com objectivo curativo para combater de
forma eficaz e adaptada as manifestacoes de sintomas relativos a um estado
avancado ou terminal; conseguir conjuga-los pode tornar os tratamentos ditos

curativos mais eficazes.”

Quando falamos em Cuidados Paliativos nao nos podemos afastar de dois

significados que sao Cuidar e Paliar.

Cuidar ndo é somente atenuar o sofrimento ou aliviar a dor, é também
estabelecer uma relacio de empatia com o doente e sua familia. Mais do que
escutar, “cuidar” é estar presente, é ser base terapéutica da pessoa nesta ultima
fase da vida, de modo a conseguir, tanto quanto possivel, um clima de paz, de

serenidade, de apaziguamento moral e fisico.

“Aquele que cuida, ndo se preocupa apenas com o tratar a doenca ou com o alivio
dos sinais e sintomas, mas também com o assequrar ao doente a satisfacdo das
suas mais prementes necessidades como ser humano, o que é claramente
evidenciado por W. Reich ao referir-se as atitudes de quem de facto cuida o
verdadeiro profissional de saude cuidador é aquele que se preocupa com os seus
doentes, especialmente aqueles que ndo podem cuidar de si proprios”™ PACHECO
(2002, pg32)
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COLLIERE (1989,pg25) definiu cuidar como uma funcio social: “(...) os cuidados
sdo a garantia directa da continuidade da vida, do grupo, da espécie (...) a pratica
de cuidados corresponde ao reconhecimento e ao prolongamento de uma funcao
social”. Refere que “Cuidar é pois, manter a vida garantindo a satisfacio de um
conjunto de necessidades indispensaveis a vida, mas nao sao diversificadas na
sua manifestacdo.” (COLLIERE, 1999, pg 28)

A mesma opinidao é expressa por PACHECO (2002, pg34) que da énfase a
importancia do cuidar até ao fim. Cuidar é, ainda, desenvolver atitudes de
conforto e encorajamento, mesmo quando a cura ja nao é possivel e, neste caso
ajudar a pessoa a viver melhor até ao momento da sua morte. Com efeito, em
determinadas situacdes de doenca em fase terminal, e quando o tratar pode ja

nao ter lugar, é o cuidar que se torna fundamental.

Cuidar a pessoa em estado terminal deve ter presente, além dos principios éticos
e morais que envolvem a relacao com o outro, uma relacao interpessoal onde o
objectivo de “curar” é substituido pelo de “cuidar”’, acompanhando, aliviando a
dor, promovendo o maximo de autonomia, bem-estar e qualidade de vida (PIRES,
2001).

Segundo TWYCROSS (2003,pg16) Pallium, foi a origem latina, que deu forma ao
termo “paliativo”. Este termo significa manto, capa, o que lhe confere um
profundo sentido de promocao de conforto, que vai muito para além do alivio dos

sintomas.

Em inglés, “palliare” pode ser traduzido por aliviar e suavizar. Refere-se ao “care”,

cuidado, em vez de “cure”, cura, segundo os pioneiros ingleses. (PESSINI, pg46)

Segundo PESSINI (pg49) a filosofia dos Cuidados Paliativos: afirma a vida e encara
O morrer como um processo normal; ndo se apressa nem adia a morte; procura
aliviar a dor e outros sintomas angustiantes; integra os aspectos psicolégicos e
espirituais nos cuidados com o doente; oferece um sistema de apoio para ajudar
os doentes a viver activamente o maximo possivel até a morte; oferece um
sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com a doenca do doente e seu

proprio luto.

Varios autores definem Cuidados Paliativos, todos elas tém em comum que sao

uma resposta activa aos problemas decorrentes da doenca prolongada, incuravel
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e progressiva, na tentativa de prevenir o sofrimento que ela gera e de
proporcionar a maxima qualidade de vida possivel a estes doentes e suas familia,
Salientam ainda a importancia de cuidar o doente de uma forma holistica, tendo

em conta os aspectos fisicos, psicoldégicos, sociais e espirituais.

Segundo a OMS (1990) sao: “Cuidados activos completos, dados aos doentes cuja
afeccdo ndo responde ao tratamento curativo. A luta contra a dor e outros
sintomas, e a tomada em consideracdo dos problemas psicologicos, sociais e
espirituais sdo primordiais. O objectivo principal dos cuidados paliativos é manter

a qualidade de vida a um nivel éptimo, para os doentes e para a sua familia.”

A OMS considera-os como uma prioridade da politica de saude, recomendando a
sua abordagem programa e planificada, numa perspectiva de apoio global aos
multiplos problemas dos doentes que se encontram na fase mais avancada da

doenca e no final de vida.

PIMENTEL (1991, pgl11) diz-nos que em Cuidados Paliativos o que se pretende &
ajudar a pessoa, que nao podemos curar da sua doenca, a viver no maximo de
conforto, fisico e psiquico, até a sua morte. Sao verdadeiros cuidados, que nao
sao curativos, no sentido que nao combatem a doenca em si, ndao podem obter a
cura, mas sdao adaptados a situacdo e respondem as necessidades mais urgentes,

necessidades essas que ndao sao apenas de ordem fisiologica.

Nos cuidados paliativos, os sintomas sao “encobertos” com tratamento cuja
finalidade primaria ou exclusiva consiste em promover o conforto do paciente
(TWYCROSS, 2003, pgl16). Sao cuidados que se estendem muito para além do
alivio dos sintomas fisicos, eles procuram integrar os aspectos fisicos,
psicolégicos e espirituais do tratamento, de modo que os doentes se possam
adaptar a sua morte iminente de forma tdo completa e construtiva quanto seja
possivel.

Reforcando esta ideia PACHECO (2002,pg64) diz-nos que ‘os cuidados a prestar
ao doente em fase terminal, em que como sabemos a cura jd ndo é possivel,
consistem essencialmente no seu acompanhamento e conforto ao longo de todo o
periodo de aproximacdo iminente da morte e pretendem sobretudo alivid-lo da
dor e do sofrimento possibilitando-lhe, assim, o mdximo de bem estar e plenitude

durante a vida que lhe resta viver.”
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Sera que tendo em conta o que fomos abordando, nos podemos questionar se o
cuidar nos cuidados paliativos tem a verdadeira esséncia do que quer dizer
CUIDAR?

Cuidar tem como objectivo obter, readquirir, atingir... a qualidade de vida.
Cuidar, pressupde muitas vezes “fazer na vez de”, porque a pessoa ndao tem
capacidades para o fazer. Em Cuidados Paliativos é-nos feito o desafio de saber
“calcar os sapatos do outro”, de maneira a que cada um saiba planear, cuidar e
avaliar, de maneira a que fosse o proprio doente. Se calhar muito iria ser feito de

maneira diferente!

Para ALVES, et al (2004, pg140) os cuidados paliativos tém um conteudo
funcional constituido por trés elementos: o tratamento sintomatico, a

comunicacao com o doente e o apoio a familia.

Em Portugal o Plano Nacional Oncolégico 2001/2005 diz-nos que ‘Estando o
Governo ciente de que os tumores malignos sdo a segunda causa de morte em
Portugal, entendeu, face a amplitude e gravidade do problema em termos de
saude publica, tomar medidas, quer de educacdo e promocdo da saude, quer de
diagnostico e tratamento, quer ainda de reabilitacdo e de cuidados paliativos, que
concorram para a diminuicdo da taxa de incidéncia e de mortalidade por cancro
no nosso pais.” O mesmo Plano refere ainda nos seus objectivos estratégicos 1...)

Dar continuidade aos Cuidados Paliativos na fase terminal da doenca’.

No PLANO NACIONAL ONCOLOGICO - 2001/2005, o 8° capitulo é inteiramente
dedicado aos cuidados paliativos, onde se lancam directrizes para a formacao
nesta area e a criacao de equipas, que tém como objectivo dar continuidade aos
cuidados paliativos na fase terminal da doenca. Define a necessidade de cuidados
paliativos quando os tratamentos especificos, dirigidos a doenca, deixam de ter
lugar, e as necessidades do doente e da familia continuam a exigir um apoio

humanizado e eficaz.

PLANO NACIONAL DE SAUDE 2004-2010 identifica os cuidados paliativos como
uma area prioritaria de intervencao. Considerando que os cuidados paliativos
estdao reconhecidos como um elemento essencial dos cuidados de saude que

requer apoio qualificado, como uma necessidade em termos de saude publica,
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como um imperativo ético que promove os direitos fundamentais e como uma

obrigacao social, surge em Portugal o Programa Nacional de Cuidados Paliativos.

O PROGRAMA NACIONAL de CUIDADOS PALIATIVOS refere que estes constituem
uma resposta organizada a necessidade de tratar, cuidar e apoiar activamente os
doentes na fase final da vida, tendo como objectivo assegurar a melhor qualidade
de vida possivel aos doentes e sua familia. TéEm como componentes essenciais: o
alivio dos sintomas; o apoio psicolégico, espiritual e emocional; o apoio a familia;
o0 apoio durante o luto e a interdisciplinaridade. O objectivo dos cuidados &
preservar nao a integridade corporal ou a saude, mas a dignidade humana, que é
a possibilidade de cada ser humano, por intermédio da sua consciéncia, agir

livremente, bem como de se auto - determinar.

Em conclusao podemos afirmar que a filosofia dos cuidados paliativos procura
fundamentalmente operacionalizar, na pratica, a visao da ortotanasia, ou seja, do
morrer com dignidade e em paz, cercado de amor e ternura, sem abreviacao ou
prolongamento artificial de vida. Os principios éticos dos cuidados paliativos
pressupdem a prestacao de cuidado individualizado e continuado; trabalho com a
familia do doente, nucleo fundamental de apoio; fomento da autonomia e da
dignidade do doente; conceito activo de terapia. (PESSINI, 2004)

IMPACTO DA DOENCA ONCOLOGICA

O cancro é um problema mundial de primeira importancia; a incidéncia de cancro

e a mortalidade, ndo cessam de aumentar em praticamente todas as regides.

SANTOS e RIBEIRO (2001), citando OSOBA (1991), referem que a doenca
oncoldgica é reconhecida actualmente como um dos maiores problemas de saude
dos paises desenvolvidos e em vias de desenvolvimento. E considerada por
muitos como uma ameaca a vida, provocando nos que dela sdao vitimas uma
deterioracdao rapida e dolorosa, com tratamentos agressivos e lesivos, de

evolucao incerta e com consequéncias psicossociais marcadas.
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A doenca, particularmente a doenca oncoldgica, provoca no doente sentimentos
de incerteza, inseguranca e medo, que se traduzem nas suas emocdes, nas
relacoes interpessoais e profissionais e mesmo na sua vida futura. Esta continua a
revelar-se uma doenca muito temida, nao so6 por se tratar de uma patologia
ameacadora da vida do individuo, rodeada de complexidade, mitos e crencas,
mas também porque o processo terapéutico passa muitas vezes por
procedimentos com repercussdes na auto - imagem, na auto - estima, estilos de
vida, bem-estar fisico, como tal na qualidade de vida dos doentes. (RIBEIRO,
2004, pg30)

Sobre esta tematica PEREIRA e LOPES (2002,pg51) citando Selfridge (1990),
salvaguardando as muitas diferencas individuais no que diz respeito a forma

«

como as pessoas reagem em fase terminal, “ o doente oncologico terminal
experimenta negacao, raiva, culpa, perda de controlo, sente que ninguém o pode
ajudar, que foi privado do futuro, de objectivos que nao foram alcancados ou
realizados, de esperancas abandonadas e ameacas a auto - estima, a medida que

vai ficando dependente”.

Relativamente as etapas psicoldgicas pelo qual o doente oncolégico terminal
vivéncia no seu percurso para assumir a sua doenca e a sua morte MOREIRA
(2001, pg37) recorreu aos estudos que Kubler-Ross desenvolveu em 1969. Foram
identificadas 5 etapas: negacdo, raiva, negociacdo, depressao e aceitacao. A fase
da negacao é caracterizada pela recusa inicial da realidade, a negacao funciona
como uma atitude de defesa ao diagndstico, atitude que vai originar o
isolamento. Na fase da raiva o doente vivéncia sentimentos de raiva, revolta e
ressentimento, em que a raiva € manifestada na relacio com todos os que o
rodeiam. Na negociacao o doente tenta o adiamento que inclui uma promessa
implicita, geralmente nao cumprida, a maioria das negociacbes sao feitas com
Deus e sao mantidas em segredo. Em fase de depressdao o doente ndao nega a sua
doenca, pois comeca a apresentar novos sintomas e maior debilidade,
desinteressa-se do mundo que o rodeia e refugia-se no seu mundo interior, estao
presentes, o siléncio e a tristeza. Por ultimo a fase da aceitacdo que o doente
consegue alcancar se tiver ajuda a ultrapassar todas as fases anteriores,
consegue encarar o fim com tranquilidade, nesta fase a familia necessita mais de

apoio e ajuda que o préprio doente.
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Pela nossa experiéncia, podemos constatar, que estas 5 etapas, estao bem
visiveis, mas que muitas vezes se sobrepéem, ou seja, ndao ha etapas divididas e
sequenciais. Esta nossa reflexdo parte da experiéncia que fomos e vamos tendo e
que nos alerta para uma atencdo dirigida também para este ambito, das

vivéncias/etapas do doente, familia/cuidador em fase paliativa.

A vivéncia das etapas podem ir oscilando, tendo em conta, a idade do doente, o
tempo decorrente entre o diagnostico de doenca terminal, sintomatologia,
recuperagoes temporarias e ou regressdes. Esta fase terminal que pode ser
demorada, expde o doente e familia/cuidador a uma variedade de vivéncias e
emocdes que variam com a mesma forca, com que cada etapa é vivida, per si,
tendo uma forte repercussao no estado psicolégico e fisico de cada um dos

intervenientes.

Os cuidados paliativos sao o cuidar especifico realista e humano que podem
esperar a maior parte dos doentes que sofrem de cancro.

FASE TERMINAL

As expressOes doente terminal, estado terminal, fase terminal, fim da vida,
situacdao limite ou agonia, sao frequentemente utilizadas na literatura para

designar a ultima etapa de vida.

DANIEL SERRAO (1990) afirma serem doentes terminais “aqueles para quem a
ciéncia e a tecnologia nao tém meios para suspender a morte”.

Um problema da terminologia paliativa é a definicao de conceitos. A que se pode
chamar terminal? Refere-se as ultimas horas, dias, semanas ou inclusive meses de
vida? A ambiguidade da frase “doente terminal” € 6bvia e implica dificuldades ao
utiliza-la. Muito mais importante que a ambiguidade é a perspectiva negativa e a
passividade com que frequentemente se aborda o problema. O conceito
“terminal” tem implicita a ideia de que tudo esta terminado, e que ndao ha tempo
ou oportunidade para fazer mais alguma coisa, e que qualquer iniciativa de

tratamento curativo é injustificada.
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Segundo FRANCA (2000, pgl) a definicao de doente terminal nao tem sido tarefa
facil, sendo um conceito impreciso, até porque a propria vida ja é por si mesma
terminal. Assim, considera que é “aquele que na evolucao da sua doenca, nao
responde mais a nenhuma medida terapéutica conhecida e aplicada sem
condicoes de cura (...), necessitando apenas de cuidados que facilitem o maximo

de conforto e Bem-estar (...)".

Para MOREIRA (2001, pg35) varias situacées podem conduzir a este estado
irreversivel embora e de acordo com Leone, quando se fala em doenca terminal
se associe naturalmente aos doentes com cancro. A este respeito Gonzalez Baron
et al, citados por MOREIRA, referem que “a esta situacdo o doente chega nao
somente de doencas oncoldgicas, se bem que 90% dos doentes terminais
procedem da oncologia.” Os mesmos autores sublinham que nos doentes
oncologicos ndao existem critérios universalmente aceites para identificar um
doente como “terminal’”. Todavia apresentam critérios que consideram
importantes para o diagnostico da fase terminal de um doente, sendo eles:
doenca de evolucao progressiva; estado geral grave inferior a 40% na escala de
Karnofski; perspectiva de vida nao superior a dois meses; insuficiéncia de um
orgao; ineficacia comprovada dos tratamentos alternativos para a cura ou para o
aumento da sobrevivéncia e complicacoes irreversiveis finais. Os mesmos autores
consideram que o conhecimento destes critérios é de extrema importancia para o

planeamento dos cuidados a instituir a estes doentes.

Em virtude do elevado numero de situacées que podem estar subjacentes ao
estado de doenca terminal o tempo que o singulariza pode oscilar, tal como as
necessidades e os problemas apresentados pelo doente e familia (MOREIRA,
2001, pg35). O doente terminal, cuja causa € uma doenca como o cancro, tem
presente um conjunto multiplo de sintomas intensos, multifactoriais que se vao

alternando, com grande impacto emocional para o doente e familia.

Para PACHECO (2002, pg54) a expressao “doente em fase terminal’ é
habitualmente aplicada a “todas as pessoas com uma doenca cronica e/ou
incuravel, e que se encontram numa fase irreversivel e de agravamento de
sintomas, indicios da proximidade da morte”. A mesma autora refere que
podemos afirmar que uma pessoa se encontra em fase terminal quando, entre
muitos aspectos, se verificam alguns critérios, baseados em variada bibliografia

actualizada:
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- existéncia de uma doenca cronica ou incuravel e de evolucao progressiva;
- ineficacia comprovada dos tratamentos;
- esperanca de vida relativamente curta;

- perda de esperanca de recuperacao.

Também NETO (1997) para definir doenca terminal, utiliza alguns critérios, sendo

eles:
- presenca de doenca em estadio avancado, incuravel e progressiva;
- impossibilidade de resposta ao tratamento curativo;
- presenca de numerosos problemas ou sintomas intensos multiplos,
multifactoriais e em permanente mudanca;
- grande impacto emocional para o doente, familia e equipa prestadora
de cuidados;
- prognéstico de vida inferior a 6 meses.
FAMILIA

Considerando a familia um sistema, quando uma pessoa dessa familia fica
doente, esse sistema sofre alteracdes na sua forma, estrutura e funcdes. Por isso
em cuidados paliativos, a unidade integral de tratamento é o doente e a sua
familia (ALVES, et al, 2004,pg156). O mesmo autor considera a familia como o
conjunto de pessoas em inter-relacao, que estao vinculadas por matrimonio,

nascimento, adopcdo ou outros fortes vinculos sociais e pessoais.

O conceito de familia, bem como a sua dinamica, devem ser reflectidos, pois a
pessoa, nao existe de forma isolada, mas sim integrada numa familia e numa
comunidade. A familia, na sociedade actual continua a ser o grupo social mais
importante e com caracteristicas que nao podem ser transferidas para outras

instituicoes.

PACHECO (2002, pg135) refere que ‘os familiares e amigos tém um papel

fundamental na vida de qualquer pessoa, facto que assume uma relevincia
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especial no processo terminal de uma morte anunciada. (...) E a familia que
sempre conviveu com o doente, que melhor o conhece como pessoa. (...) Assim, as
pessoas mais proximas e importantes para o doente poderdo contribuir para que
este viva com o mdximo de Bem-estar até ao momento da morte, dando-lhe todo o

apoio emocional que lhes for possivel e acompanhando. “

Cada familia tem a sua propria estrutura, dado que os seus membros interagem
de forma determinada e especifica, segundo padrdes que vao desenvolvendo ao
longo dos anos e que se tornam verdadeiras leis de conduta. “A relacdo entre o
doente e a familia é, de facto, muito complexa, dependendo de varios factores,
nomeadamente de um misto de sentimentos e emocdes que podem até levar a
gue haja momentos em que o familiar ndo se sinta capaz de ouvir e falar com o
doente.” (PACHECO, 2002, pg137).

A doenca assume-se como um factor de risco para a manutencao da homeostasia
familiar, em que o seu reequilibrio depende de um conjunto de factores inerentes

a pessoa portadora de doenca, assim como da familia onde esta se inclui.

Segundo BRUNNER e SUDDARTH (1987, pg225),”até mesmo uma familia estavel
pode ficar oprimida pelas exigéncias fisicas, emocionais, econdémicas e

energéticas de uma doenca incapacitante”.

Para PACHECO (2002,pg137) cada pessoa € Unica e vive 0s acontecimentos da
sua vida de uma forma singular, também cada familia de um doente em fase
terminal deve ser vista num contexto Unico e diferente de todos os outros. Desta
forma, cada familia adoptara os seus proprios mecanismos de defesa, em grande
parte relacionados com o tipo de relacdo que mantinha com a pessoa doente, e
que poderdao ir desde um aumento do convivio e uma certa infantilizacao do
doente, até quase ao seu abandono, como tentativa de esquecimento e fuga da

triste realidade.

Mas porque as familias sdo desiguais, restritas ou alargadas, jovens ou
envelhecidas, com ou sem apoios formais ou informais, com ou sem capacidade
de resolver situacoes de crise, também a reaccdo que tém perante a doenca
poderda assumir outras e diferentes vertentes. Em algumas familias, a doenca
oncologica aproxima a familia, noutras separa-a, mas nenhuma consegue ficar

indiferente face a experiéncia de cancro.
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PEREIRA e LOPES (2002,pg77) citando Giacquinta (1977) definem quatro etapas
gue descrevem as diferentes fases de adaptacdao da familia a doenca de familiares
que correm risco de vida:

A primeira etapa consiste em enfrentar a realidade e decorre durante o
periodo em que o doente recebe o diagndstico, mantendo-se activo e

continuando a manter funcoes habituais no meio familiar,

- A segunda etapa consiste na reorganizacao durante o periodo que precede

a morte, o doente suspende as funcoes familiares habituais,

- A terceira etapa € a perda e coincide com a eminéncia da aproximacao da

morte e o contacto com a propria morte,

- A quarta etapa esta relacionada com fase final da adaptacdo da familia,

desenvolve-se depois de concluido o luto com éxito.

A vida da familia, quando é diagnosticado cancro a um dos seus elementos, muda
completamente e por tempo indeterminado, sendo um acontecimento
profundamente angustiante.

‘A perspectiva da morte proxima de uma pessoa querida causa normalmente
muito sofrimento aos familiares, o que é ainda, regra geral, agravado por uma
série de medos e sentimentos que estes vdo vivendo ao longo de todo o processo:
0 medo que inspiram certas doencas, como por exemplo o cancro, pelo facto de
poderem arrastar-se por um longo tempo e ainda trazer muito sofrimento.”
(PACHECO, 2002, pg136).

Para Bonilla, (citado em MOREIRA, 2001) ‘a doenca de um dos membros vai
converter-se em doenca familiar e todos sentirdo a influéncia negativa do
sofrimento e da dor. Assim, o inicio da doenca constitui uma situacdo de
mudanca para o sistema familiar, pois implica na familia um processo de
reajustamento da sua estrutura, papéis, padrées de comunicacdo e das relacbes
afectivas dos seus membros”.

Segundo a OMS (1990) um dos objectivos dos Cuidados Paliativos é oferecer um
sistema de apoio para auxiliar as familias a adaptarem-se durante a doenca do
paciente e no luto. O Plano Nacional de Cuidados Paliativos, em Portugal, diz-nos

que a familia deve ser activamente incorporada nos cuidados prestados aos
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doentes e, por sua vez, ser, ela propria, objecto de cuidados, quer durante a

doenca, quer durante o luto.

“ A participacdo da familia nos cuidados é essencial para o doente terminal. Ao
fazé-lo, estamos, ndo s6 a respeitar o direito que a familia tem de estar unida,
como a permitir que o doente sinta que mantém o seu lugar na mesma, dando
oportunidade de permanecerem juntos durante o tempo que lhe resta.” (ALVES, et
al, 2004,pg157)

GONCALVES (2002,pg7) reforca este contexto acrescentando que “a familia deve
ser envolvida nos cuidados paliativos e as suas necessidades tidas em conta. A
assisténcia a familia pode mesmo prolongar-se para além da morte do seu

elemento doente, isto €, durante o luto.”

Também ALVES, et al (2004, pg140) realca a importancia que o apoio a familia
tem para o doente. Uma das causas de sofrimento dos doentes em fim de vida
resulta do seu conhecimento das dificuldades com que as familias se deparam.
Nesta medida se eles souberem que as familias estdo a ser apoiadas podera
existir uma atenuacado do sofrimento do doente. Por outro lado, quando apoiadas
as familias readquirem a capacidade de disponibilidade para acompanharem o

seu familiar doente.

NECESSIDADES DA UNIDADE FAMILIAR NA FASE TERMINAL

Necessidades dos Doentes em Fase Terminal

Em linguagem corrente o conceito de necessidades reporta-nos para algo de que
precisamos e que nos é imprescindivel, um desejo, uma aspiracao. Quando se
fala em necessidades, associamos a este conceito a nocao de valor, pois cada

pessoa atribui um significado diferente, “seu”, ao que é desejavel, a pretensao.

A necessidade de um individuo, de um grupo ou de um sistema é a existéncia de

uma condicao nao satisfeita, necessaria para |lhe permitir viver e funcionar nas
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condicoes normais, realizar-se ou atingir os seus objectivos (D’Hainaut, 1979,
citado por MOREIRA, 2001, pg49). A satisfacdo de certas necessidades humanas é
indispensavel a sobrevivéncia, ao crescimento, desenvolvimento e bem-estar do

ser humano.

Mas, as necessidades nao se apresentam de forma standart face a mesma
situacdo podendo ser consideradas de situacionais. Cada individuo podera
perceber uma necessidade, ou senti-la, de forma diferente, em funcdo do juizo
humano, dos valores e das interaccoes que se estabelecem num dado contexto.
(MARTINS, 2000, pg19, citando Rodrigues & Esteves 1993)

Maslow considera uma necessidade basica quando a sua auséncia produz doenca,
a sua presenca evita a doenca, a sua restauracao cura a doenca, sob certas
condicoes é preferida pela pessoa carente em detrimento de outras satisfacoes. O

autor identifica as necessidades basicas com a seguinte nomenclatura:

- fisiologicas (ex: sede, fome e sono)
- proteccao, seguranca (ex: emprego estavel, ordenado suficiente...)

- sentido de pertenca, amizade, amor (ex: ter familia, sentir-se integrado

num grupo,...)

- respeito, estima, aprovacao, dignidade, respeito por si préprio (ex: sentir

respeito e estima por si proprio, reputacao, prestigio,...)

- liberdade para o desenvolvimento maximo dos préprios talentos e
capacidades, autenticidade. (conhecer o mundo em seu redor, auto-

satisfacdo,...)

Relativamente a hierarquia destas necessidades, ADAM (1994, pg72) recorrendo a
Maslow refere que “a satisfacdo das necessidades fisiologicas deve preceder
qgualquer tentativa de satisfacdo das necessidades de proteccdo. Estas, por sua
vez, devem ser satisfeitas antes das necessidades de amor, as quais precedem as
necessidades de auto-estima. No vértice da piramide encontram-se as

necessidades de auto-realizacao.”

Virginia Henderson diz-nos que “necessidade é uma exigéncia, mais do que uma
caréncia”. Uma necessidade é algo de que se precisa e ndo a falta de qualquer

coisa. A necessidade é pois uma coisa positiva. (ADAM, 1994, pg38)
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Segundo Virginia Henderson, o ser humano tem necessidades fundamentais
(alimentacdo, afecto, aprovacdo...) e necessidades individuais variaveis que ele
proprio satisfaz se estiver bem de salde. A autora indica catorze necessidades,
comuns a todos os seres humanos, doente ou saudavel, que estdao relacionadas
com as dimensdes que caracterizam o ser humano - biolégica, psicoldgica,
social, cultural e espiritual. Em cada uma das necessidades podem encontrar-se
estas dimensdes. (MOREIRA, 2001, pg50)

Recorrendo a Virginia Henderson, ADAM (1994, pg39), acrescenta que a pessoa &
um todo complexo que apresenta catorze necessidades fundamentais, sao elas:
respirar, beber e comer, eliminar, movimentar-se e manter a postura corporal,
dormir e repousar, vestir-se e despir-se, manter a temperatura do corpo nos
limites normais, estar limpo, cuidado e proteger os tegumentos, evitar 0s
perigos, comunicar com os seus semelhantes, praticar a sua religiao ou agir
segundo as suas crencas, ocupar-se de forma a sentir-se util, divertir-se e
aprender.

ADAM (1994, pg41) analisando Virginia Henderson “o estudo das catorze
necessidades fundamentais revela, que, aquelas que a primeira vista parecem
derivar da biologia humana (idade, sexo, heranca genética) e da fisiologia (funcao
dos 6rgaos) comportam também importantes dimensdes psico-socio-culturais. A

expressao “sociocultural” abrange aspectos econdmicos, politicos e espirituais.”

Comparando as duas classificacbes apresentadas pelos autores verifica-se que
“cada uma das catorze necessidades fundamentais identificadas por Henderson

insere-se numa ou noutra das categorias de Maslow.” (ADAM, 1994, pg41)

Tendo em conta que o cancro podera ser uma doenca incuravel e progressiva
estdo-lhe associados periodos de estabilidade alternados com outros de
descompensacdo, conduzindo para uma deterioracao irreversivel, incapacidade

funcional e dependéncia geralmente total, originando necessidades especificas.

O doente, principalmente o doente oncolégico em fase terminal, tem
necessidades especiais e particulares. Pode estar calmo, orientado e capaz de
participar nas decisdes e no planeamento dos cuidados, ou, pelo contrario, pode
estar com dores, ter medo, ser incapaz de comunicar, pelas vias normais. Em

qualquer dos casos, tém necessidades sociais, espirituais e religiosas. Isto
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assume particular importancia nesta fase da vida, sobretudo quando a morte é

entendida como mais um momento de passagem.

As emocoes sucedem-se, acrescentando a realidade descrita sentimentos de
perda, medo, ansiedade e incerteza, a medida que todo o processo evolui - o que
leva a que a situacdo do doente em fase terminal seja Unica e singular. Por esse
motivo, requer também cuidados correspondentes no sentido de ir ao encontro
das necessidades do doente, que sdao nao s6 de ordem fisica, mas também de
ordem psicolégica, social e espiritual. As necessidades do doente em fase
terminal sdo tdo especificas quanto singular é cada pessoa. (PACHECO,
2002,pg55)

O doente terminal é um doente com necessidades especificas, particulares e
multifactoriais, o que implica um trabalho em equipa e uma atencdo continuada e

individualizada.

PACHECO (2002) debrucou-se sobre as necessidades que o doente terminal
apresenta.

Identifica as necessidades de ordem fisica como as que se relacionam com a
patologia especifica e, de modo geral, manifestam-se com maior intensidade a
medida que a doenca progride e que os mecanismos de defesa se vao
debilitando. Estando habitualmente presente, é necessario e imperativo o alivio
da dor. Sao frequentes problemas adicionais relacionados com a higiene, a

nutricao e a mobilizacao

As necessidades fisiolégicas que um doente terminal apresenta sdao a necessidade
de oxigenacdo, de excrecdo, de nutricio e hidratacdo, manutencdo da

temperatura corporal, estimulacdao sensorial, de mobilizacao e de evitar a dor.

E nas necessidades psicolédgicas e espirituais que a autora enquadra a
necessidade de seguranca, de amor e gregaria, auto-estima, de auto-realizacao e

de dialogo espiritual e suas crencas.

A mesma autora refere que, as necessidades de ordem psicolégica e social,
geralmente, evidenciam-se em consequéncia da progressiva tomada de
consciéncia da irreversibilidade da doenca e da proximidade da morte. As dores,

a perda de autonomia, originam uma maior vulnerabilidade emocional pelo que a
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pessoa tem necessidade de expressar as suas emoc¢des e preocupacdes, de ser
ouvida e compreendida, donde é de extrema importancia o apoio afectivo e

efectivo por parte dos que a rodeiam - familia, amigos e equipa de saude.

No que diz respeito as necessidades espirituais, PACHECO (2002,pg56)
acrescenta que sao frequentes as duvidas e interrogacdes relacionadas com o
sentido da vida, o sentido da dor, o sentido da morte, entre outras, e o doente
pode sentir urgéncia de falar com um ministro da sua religidao. De facto, muitas
pessoas encontram na religido a forca para enfrentar a morte e ndao é raro o

doente e a familia pedirem o apoio dos representantes da fé.

TWYCROSS (2003, pg.57) acrescenta que a espiritualidade ndao se limita a uma
dimensdo isolada da condicdo humana no mundo, mas sim a vida na sua
globalidade. Refere ainda que a espiritualidade esta ligada ao significado e
finalidade da vida; a interligacdo e harmonia com as outras pessoas, com a Terra
e com o Universo; a uma correcta relacio com Deus/ Realidade Ultima. Aqueles
gue se aproximam do fim da vida sentem habitualmente um aumento ou uma
renovacao das suas necessidades de afirmacao e aceitacdo, perda e reconciliacao

e descoberta de significado e direccao.

Recorrendo a Speck (1984), TWYCROSS (2003, pg59) apresenta alguns
indicadores provaveis de necessidades espirituais, dor ou mal-estar:

- Sentimento de desespero, desamparo, auséncia de significado (os doentes
podem isolar-se e tornar-se suicidas): “¢ melhor morrer do que viver

assim”, “de que serve continuar assim?”

“

- Sofrimento intenso (inclui solidao, isolamento, vulnerabilidade): “nao
consigo suportar isto”, “se ndo pode fazer melhor que isto, mais valia que
eu morresse”

- Distanciamento de Deus, quebra de lacos religiosos. “ja nao creio em

o

Deus”, “nao lhe posso pedir que me ajude”

- Colera contra Deus, a religidao e o clero: “porqué, porqué eu?’, “que fiz eu

para merecer isto?”

- Estoicismo desmedido e desejo de mostrar aos outros como se devem

comportar: “ndo posso desiludir Deus/ a minha fé/ a minha familia”
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- Sentimento de culpa ou de vergonha (a doenca constitui uma punicao),

amargura e irreconciliacao para consigo/outros: “Nao mereco melhorar”

- Sonhos/pesadelos vividos nos quais, por exemplo, se é aprisionado ou se

cai num poco sem fundo.

Necessidades da Familia do Doente em Fase Terminal

Perante as alteracées do estado do doente ou quando a situacdo doenca se
arrasta por muito tempo, os familiares podem sentir stress, exaustdo, ansiedade,
dificuldade em controlar emocdes, culpa, impoténcia, etc., o que pode levar a
claudicacao familiar. ALVES, et al (2004,pg157) diz-nos que a claudicacao familiar
é a incapacidade dos membros de uma familia oferecerem resposta adequada as
necessidades do doente; os familiares podem claudicar alternadamente e serem

apoiados por outros ou, mais grave, todos em conjunto.

“Constituindo a familia e o doente terminal a unidade a cuidar torna-se
necessdrio que se compreenda e avalie também as necessidades sentidas pelas
familias, isto é, que ela seja vista como a unidade receptora de cuidados para que
possa assim desempenhar cabalmente a sua funcdo de prestadora de cuidados.

. 0 periodo de cuidados terminais pode ser para a familia um periodo de
crescimento e de preparacdo partilhado ou um periodo de derrota e destruicdo
mutua, pelo que se deve compreender bem a familia e avaliar correctamente as
suas necessidades.” (MOREIRA, 2001, pg50)

MARTINS (2000, pg22) citando Lewis (1990) afirma que *“..as familias
interessam...porque elas providenciam o contexto e o grau de ajustamento com

que cada pessoa com cancro responde a sua doenca.”

As necessidades distintas do doente e de quem cuida tém que ser reconhecidas,
a literatura proporciona uma descricao sistematica e uma distincido entre as

necessidades do doente e do responsavel primario pelos cuidados.

PEREIRA e LOPES (2002,pg82) citando Hileman e colaboradores (1992)
consideram que as principais necessidades dos prestadores de cuidados sao:
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1) informacao relativa sobre as razées subjacentes aos sintomas;
2) informacao sobre que sintomas esperar no futuro;

3) informacdo sobre o que esperar ao nivel do prognostico da doenca;
4) informacado sobre o tratamento dos efeitos secundarios;

5) informacdo sobre os recursos comunitarios:

6) meios para tranquilizar o doente;

7) meios para lidar com a diminuicdao de energia do doente:

8) meios para lidar com a imprevisibilidade no futuro:

9) informacao sobre a medicacao (efeitos secundarios):

10) formas de encorajamento do doente:

11) informacdo sobre as necessidades psicolégicas do doente;
12) métodos para diminuir o stress do prestador de cuidados;
13) formas de cooperacao no diagndstico de cancro;

14) informacdo sobre o tipo e extensdao da doenca:

15) forma de cooperar na alteracdao dos papéis:

16) informacdo sobre as necessidades fisicas do doente:

17) actividades que fardo o doente sentir-se “importante”:

18) formas de aprender a ser mais paciente e tolerante:

19) formas de lidar com a depressao do prestador de cuidados:
20) manutencado de uma vida familiar normal:

21) abordagem da morte do paciente:

22) lidar com os medos do prestador de cuidados;

23) combater a fadiga;

24) providenciar ao doente a nutricdo adequada.
MARTINS (2000, pg20) numa revisao da literatura sobre o tema, recorreu a alguns
estudos existentes. De entre eles faz referéncia a Hampe (1975) que fez um

estudo com as esposas de doentes em fase terminal hospitalizados identificando

oito necessidades fundamentais:
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- necessidade de acompanhar a pessoa que esta a morrer;

- necessidade de ajudar a pessoa que esta a morrer;

- necessidade de ser informado quanto ao estado de saude do doente;
- necessidade de saber que o doente esta o mais confortavel possivel;

- necessidade de ser informado quando o doente esta prestes a morrer;
- necessidade de expressar livremente as emocoes;

- necessidade de ser apoiado pelos outros membros da familia;

- necessidade de ser compreendido e apoiado pelos profissionais de saude.

Hileman e Lackey foram outros autores que MARTINS (2000, pg20) abordou
falando da comparacdo que efectuaram as declaracées da necessidade de cada
doente e membro cuidador de onde descobriram quer os doentes e respectivo
membro cuidador nao identificavam correctamente as necessidades de um e de

outro.

“Tringali (1993) questionou os familiares dos doentes oncologicos acerca das suas
necessidades e obteve como resposta, também a necessidade de obter respostas a
questbes sobre a doenca do doente, tratamento e prognostico, respondidas
honestamente e de forma compreensivel e ainda, a necessidade de sentir
esperanca, de confiar na competéncia dos profissionais e de saber que o doente

continua a ser tratado como pessoa humana.” (MARTINS 2000, pg21)

Schaerer et al. (1987) citado por MOREIRA (2001,pg51) divide as necessidades

sentidas pelas familias dos doentes terminais em dois niveis:

- de escuta e expressao - .. o facto da familia poder exprimir-se, ser
escutada e entendida, permite-lhe aceitar-se melhor, bem como avaliar e
encontrar o melhor processo de adaptacdao, dando assim lugar a uma

maior disponibilidade para cuidar do doente.

- de informacdo meédica, psicolégica e de cuidados - ... ao nivel dos
cuidados, se a familia for reduzida ao papel de espectadora, cada gesto,
cada atitude, arriscam-se a ser investidos desapaixonadamente, pois a
familia ndo tem pontos de referéncia para compreender o que faz e porque

o faz.
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MARTINS (2000, pg21) recorreu a Lewandowski (1988) para referir as quatro
necessidades essenciais presentes nas familias de doentes com cancro:

necessidade de informacao;
- necessidade de esperanca;
- necessidade de ventilar os sentimentos;

- necessidade de ter intervencdes de enfermagem dirigidas ao doente vs o

membro da familia.

Analisando as necessidades da familia mencionadas pelos diferentes autores,
realca-se o apelo a necessidade de informacdo, sendo apontado como a
estratégia a adoptar para capacitar a familia para a funcao de cuidar, promovendo
simultaneamente o ajuste a situacao e uma melhor adaptacao a perda. (MOREIRA,
2001,pg53)

Como resposta as necessidades da familia, Lamau (1995), citado por MOREIRA
(2001,pg52), aponta que é o familiar deve:

- estar e sentir-se acolhido a fim de reencontrar o seu lugar “de

acompanhante natural”;

- estar sossegado sobre a qualidade dos cuidados, sobre a atencao ao alivio
dos sintomas, em particular da dor;

- estar sempre informado sobre a evolucio dos sintomas e sobre os

tratamentos instituidos, permitindo-lhe compreender e adaptar-se;
- ser consultado sobre os habitos e sobre as decisdes a tomar;
- estar orientado para se envolver na participacao dos cuidados;

- estar apoiado e poder exprimir cansaco, agonia e tristeza.

Para ALVES, et al (2004,pg157) a equipa multidisciplinar deve fazer uma avaliacao
bio-psico-socio-econémico da familia, para reconhecer dificuldades/necessidades
desta. Esta avaliacao deve ser continua durante a doenca, pois as necessidades
sentidas no momento ndao serao porventura as do amanha. A intervencao junto
das familias com cancro deve ser planeada a medida das necessidades individuais

devendo incluir informacao e intervencdo ao nivel dos cuidados fisicos, apoio
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emocional e quando possivel descanso. (Perry e Rhoudes de Meneses, 1989,
citado por PEREIRA e LOPES (2002, pg83).

CONTROLO DOS SINTOMAS

O tratamento sintomatico € um importante componente dos cuidados paliativos,
deve ser baseado na etiologia dos sintomas e deve ser sempre tomado em
consideracao que estes podem ter causas muito diversas. As queixas dos doentes
devem ser valorizadas e o objectivo do tratamento sintomatico é a promoc¢ao do
conforto do doente. (ALVES, et al , 2004, pg140)

O sofrimento do doente terminal, é vivenciado por cada doente de forma
diferente. A sua atitude, relativamente aos sintomas, traduz o grau de aceitacao
ou negacao da doenca e da situacdao pelo doente e pela familia, e muitas vezes

pela prépria equipa que o acompanha.

No documento em que a OMS reconhece a importancia dos cuidados paliativos,
afirma que: por muito tempo ainda os cuidados paliativos serdo a unica solucao,
ao mesmo tempo humana e realista, para numerosos doentes, e que nada é mais
importante, para a qualidade de vida desses doentes, do que a difusdo e a
aplicacdao dos conhecimentos ja disponiveis sobre o tratamento da dor e de
outros sintomas. (GONCALVES, 2002, pg6)

MOREIRA (2001,pg51) ao citar Lillard, Marietta (1989) identifica a educacao da
familia e do doente como uma das componentes chave para o controlo dos
sintomas, uma vez que a compreensao dos cuidados a instituir € essencial para a

tomada de decisGes correctas e para a reaquisicao de um sentido de controlo

A ideia fundamental € a de que estes doentes devem ser objecto de tanto
interesse e atencdo como 0s que se encontram em qualquer outra fase da doenca
porque, embora ndao se lhes possa prolongar a vida, muito se pode fazer para
aliviar o seu sofrimento. (GONCALVES, 2002, pg8)
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O alivio dos sintomas é sem duvida o mais importante para uma melhor

qgualidade de vida do doente que se encontra no final da mesma.

Para o controlo correcto de todos os sintomas PIMENTEL (1993,pg17) sublinha a

necessidade de utilizar uma metodologia, sendo ela:

Esta

Avaliacdo - para realizacao de um diagnéstico.

Exploracdo - do sintoma e relaciona-lo com as suas causas: cancro e seu

tratamento ou doengas concomitantes.

Tratamento - medicamentoso e/ou nao medicamentoso, atendendo aos

aspectos psicologicos envolvidos.
Monitorizacao - avaliacao da eficacia do tratamento.

Atencdo ao pormenor - fundamental em qualquer uma das fases.

metodologia assenta na correcta informacdao do doente acerca do sintoma,

suas causas e possibilidades da sua participacao no tratamento e monitorizacao.

Para que seja possivel uma correcta abordagem e controlo dos sintomas, é

necessario fazer uma correcta avaliacio dos mesmos, saber qual a sua causa, se

a doenca, se o proprio tratamento.

Para TWYCROSS (2003, pg79), a abordagem cientifica ao controlo dos sintomas

pode ser resumida em cinco categorias:

Avaliacdao: Diagnostico de cada sintoma antes do tratamento, deve
preceder sempre o tratamento. Pretende dar resposta as questdes: Qual é
a causa do sintoma? Qual é o mecanismo patoldgico subjacente? O que é
gue ja se tentou e nao surtiu efeito? Qual é o impacto do sintoma na vida
do doente?

Explicacdao: Explicacao ao doente antes do tratamento. Deve-se explicar os
mecanismos subjacentes em termos simples - o tratamento comeca com a
explicacdo sobre as razdes que justificam os sintomas. As informacdes
contribuem em grande medida para reduzir o impacto psicolégico dos
sintomas na pessoa e assim reduzir a gravidade do proéprio sintoma.

Discutir as escolhas do tratamento, sempre que possivel, o doente
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juntamente com a equipa multidisciplinar devem decidir quais as medidas

a tomar.

Controlo: tratamento individualizado. Nesta fase deve-se corrigir o que
pode ser corrigido - os cuidados paliativos incluem muitas vezes
tratamentos especificos de certas perturbacdes, quando tal se mostre
pratico e nao seja excessivamente penoso. Por exemplo cremes aquosos
em aplicacdo topica para hidratacdo da pele e alivio de prurido. Usar
tratamentos nao farmacolégicos além dos farmacolégicos e manter o
tratamento tao directo quanto possivel, tendo cuidados com a
administracdo de farmacos complementares. Os conselhos escritos sao
essenciais para dar orientacoes precisas de forma a obter a maxima
cooperacao do doente e da familia, reduzindo a ansiedade por parte
destes.

Observacao: avaliacao continua, monitorizacao, do impacto do tratamento.
Caracteriza-se por “rever, rever, rever’. Os doentes sdao diferentes e nem
sempre é possivel predizer qual a dose 6ptima de opiaceos, laxativos e
psicotropicos. E por isso importante a monitorizacdo destes para um
ajuste da medicacao.

Atencdo aos pormenores: ndo fazer juizos infundamentados E a atencio

dos pormenores que faz a diferenca dos cuidados paliativos, sem ela
corremos o risco do doente sofrer desnecessariamente. Esta é importante
em todos 0s passos anteriores, e também nas relacoes com os aspectos

nao fisicos dos cuidados.

SINTOMAS MAIS FREQUENTES

Dor

“Dor é aquilo a que o doente chama sofrimento”

O tratamento da Dor e outros sintomas fisicos constitui uma urgéncia em

Cuidados paliativos. A dor deve ser encarada na perspectiva da “dor total” e uma

atitude medicamentosa adequada, deve ser acompanhada por accbes que
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diminuam a depressao, a ansiedade, a colera e controlem os outros sintomas
fisicos associados.

IASP (1994) define Dor como uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel
associada a dano tecidular actual ou potencial, ou descrita em termos de tal
como dano. Devido a natureza multidisciplinar da dor, é Gtil pensar em termos de
dor total, que engloba os aspectos fisicos, psicoldégicos, sociais e espirituais do

sofrimento.

Para demonstrar que existem factores ndo fisicos que estio envolvidos na
experiéncia da dor PESSINI (pg48) recorre a Gormally (2000): “ Vdrios estudos
avaliaram os factores psicologicos que influenciam a severidade da dor em
pacientes com cdncer. Estes factores sdo o maior determinante da severidade da
dor em pacientes com doenca avancada: um sentimento de desesperanca e o
medo da morte proxima, mais o sofrimento total dos pacientes e a exacerbacdo
de sua dor. A identificacdo de componentes fisicos e ndo fisicos é essencial para a
provisdo de tratamentos apropriados. O conceito de ‘dor total”, para abarcar
todos os aspectos relevantes, é util. Ele inclui estimulos fisicos e também factores
psicologicos, sociais e espirituais.”

Segundo TWYCROSS (2003,pg85) dor e o cancro avancado ndao sao sinénimos:

- % dos doentes sentem dores

- Y dos doentes nao sente dor.

Aquando da avaliacdo da dor, o autor indica que se deve ter em conta a sua
descricao (localizacdo, duracdo, caracteristicas), a sua causa, os factores nao
fisicos (psicologicos, sociais, espirituais) e o mecanismo de actuacdo desta

(patolégico ou funcional).
O mesmo autor classifica a dor no cancro em quatro categorias:

- do préprio cancro (exemplo: dos tecidos moles, visceral, &ssea,
neuropatica)
- dos tratamentos ( exemplo: mucosite relacionada com a quimioterapia)

- da debilidade (exemplo: obstipacdo, tensao/espasmo muscular)

- das doencas concomitantes (exemplo: espondilose, osteoartrite)
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Outros Sintomas

Relativamente aos sintomas/problemas/alteracbes do cancro avancado existem
varios autores a abordarem esta tematica. Apesar de estes os agruparem de

diferentes formas todos eles abordam os mesmos.

PESSINI (pg47) refere que entre os doentes com doenca avancada, os sintomas
fisicos mais comuns sdo: a dor; fadiga, normalmente associada a anorexia e a
desnutricdo; problemas de pele e boca; problemas respiratérios e desordem

mental organica.
TWYCROSS (2003,pg123) apresenta os sintomas agrupados da seguinte forma:

- Sintomas_alimentares (Anorexia, Caquexia, Obstipacao, Dispepsia, Estase

gastrica, Nauseas e Vomitos, Obstrucao)

- Sintomas respiratérios (Falta de ar, Tosse, Solucos)

- Sintomas Urinarios (Frequéncia, urgéncia e incontinéncia, Hesitacao e

retencao, Espasmos da bexiga, Disuria)

- OQutros sintomas (Ascite, Hipercalcemia, Compressao medular, Linfedema,

Prurido)

- Perturbacbes mentais secundarias (Delirium, Deméncia, Perturbacoes

amnésicas, Perturbacdes da ansiedade, Perturbacoes
do humor, Perturbacoes da personalidade, Intoxicacao,

Sindrome de abstinéncia, Psicoses)

GONCALVES (2002,pg67) apresenta os sintomas organizados de forma diferente:

- Sintomas Respiratorios: Os sintomas respiratorios no cancro avancado tém

uma grande repercussao na qualidade de vida dos doentes. Entre estes

encontramos a dispneia, tosse e hemoptise.

- Cuidados a boca: As lesdes da boca tém uma grande influéncia no bem-

estar dos doentes com cancro avancado. Por isso a boca deve ser
cuidadosamente observada. E essencial manter uma boa higiene oral para
evitar o aparecimento de varios problemas como a xerostomia, infeccoes,

sialorreia, halitose e a dor.
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Problemas neurolégicos: Os problemas neurologicos sao das causas mais

importantes de limitacao da actividade e da independéncia funcional dos
doentes cronicos. As metastases cerebrais, a compressao medular e as

convulsdes sao alguns problemas que podemos encontrar.

Problemas Hematoldgicos: Johnstonv et al (1998) identificam a anemia

como um problema comum em cuidados paliativos que pode produzir
sintomas significativos mas potencialmente reversiveis, como: cansaco
facil, reducao da acuidade mental, confusdo, dispneia, hipotensao
ortostatica, edema, anorexia, cefaleias e exacerbacdo de angina. Os
sintomas variam com a rapidez de evolucao, a idade, o volume plasmatico
e doencas concomitantes. A estes problemas estdo associados as

tromboses e as transfusoes.

Problemas Urinarios: neste grupo encontramos a incontinéncia urinaria,

insuficiéncia renal obstrutiva, hematuria, fistulas.

Problemas da pele: O prurido, as ulceras de pressao e as ulceras malignas,

sdo sintomas frequentes do cancro avancado.

Para além destes problemas o autor refere ainda: anorexia e caquexia, nauseas e

vomitos, obstipacdo, oclusao intestinal, delirio, depressao, ansiedade,

COSTA , et al (pg892, 2005) apresentam as seguintes alteragées/ sintomas:

alteracoes na alimentacao / hidratacao;
alteracdes na eliminacao;

alteracoes do sono:

alteracoes do estado de consciéncia:
alteracdes da respiracao:

alteracdes na higiene e conforto:

dor.

SANTOS E RIBEIRO (2001, pg8), relembram-nos que embora cada tipo de doenca

oncologica tenha uma historia natural e comportamentos especificos, existe um

conjunto de sintomas e implicacdes funcionais que se apresentam, em especial

nas fases mais avancadas da neoplasia. Sendo estas a dor, a fadiga, a sonoléncia
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ou as insonias, a secura da boca, a anorexia, bem como outros mais associados
ao grau de funcionalidade, tais como alteracdes do auto-cuidado ou ainda as

dificuldades em manter as tarefas familiares e ocupacionais.

QUALIDADE DE VIDA

Presentemente a visdao que a sociedade tem sobre a qualidade de vida é muito
redutora, limitando-se a perfeicao do corpo, a abundancia de bens materiais e um

bom estatuto social.

A qualidade de vida significa diferentes coisas, para diferentes pessoas, e adquire
diferentes significados em funcao do contexto das suas aplicacoes.

PIMENTEL (2006, pg12) diz-nos que para os individuos a nocdao de qualidade de
vida refere-se a conceitos como riqueza, lazer, autonomia, liberdade, ou seja,

tudo o que proporcione um quotidiano agradavel.

Qualidade de vida ndao consiste apenas em possuir muitas coisas, um grande
poder econémico, a beleza fisica, mas esta também em ter novas relacoes
interpessoais e espirituais. A qualidade é global, é fisica, psicologica, social e
cultural, é a interrelacao destas dimensdes. Mais importante que o bem-estar

fisico € o equilibrio psicolégico, cultural e social.

Em 1993, a OMS definiu a Qualidade de Vida como sendo a “...percepcdao que o
individuo tem do seu lugar na vida, no contexto da cultura e do sistema de
valores nos quais vive, em relacdo com os seus objectivos, os seus desejos, as
suas normas e as suas inquietudes.” E um conceito muito amplo que pode ser
influenciado de maneira complexa pela saude fisica do individuo, pelo estado
psicolégico e pelo seu nivel de independéncia, as suas relagdes sociais e as suas

relacbes com os elementos essenciais do seu meio.

Recorrendo a Berg, Spilker e Fayers, PIMENTEL (2006, pg25) distingue dois tipos
de Qualidade de Vida que se complementam: a Qualidade de Vida Relacionada

com a Saude e a Qualidade de Vida nao relacionada com a Saude. Sendo que a
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Qualidade de Vida nao relacionada com a Saude tem um significado mais
genérico, sendo que a relacionada com a Saude é a que mais se relaciona com a

doenca e a pratica da medicina.

Para TWYCROSS (2001, pg19) a qualidade de vida esta relacionada com o grau de
satisfacdo subjectiva que a pessoa sente pela vida, e é influenciada por todas as

dimensdes da personalidade - fisica, psicologica, social e espiritual.

OTTO (2000, pg894) reforca esta ideia referindo que os temas psicolégicos e
sociais sao aspectos intervenientes da resposta ao diagnostico de doenca cronica
e que foi o reconhecimento deste facto que levou os profissionais prestadores de
cuidados a estabelecer objectivos actuais dos cuidados, quer no controlo da
doenca quer na qualidade de vida. Para o0 mesmo autor a qualidade de vida
acompanha o bem-estar fisico, social, psicologico e espiritual. Sendo que o bem-
estar fisico se determina pela actividade funcional (forca ou cansaco, sono e
descanso, dor e outros sintomas), o bem-estar social é determinado pelos papéis
e relacoes, afecto e intimidade, aparéncia, tempo livre, isolamento, trabalho,
situacdo econdmica e “distress” familiar, o bem-estar psicolégico esta relacionado
com o controlo, ansiedade e medo, depressao, conhecimento da doenca e
tratamento e por ultimo o bem-estar espiritual que acompanha o significado da

doenca, esperanca, transcendéncia, incerteza, religiosidade e forca interior.

Tendo em conta estes factores multidimensionais que indicam a qualidade de
vida o autor define qualidade de vida como “aquilo que o individuo diz que é”

Tem-se verificado um aumento da investigacdao da Qualidade de Vida Relacionada
com a Saude em Oncologia e apesar de algumas indefinicbes e incertezas ja
existiram alguns consensos, como nos diz PIMENTEL (2006, pg 29) recorrendo a
varios autores. Define Qualidade de Vida relacionada com a saude como um
conceito multidimensional, que traduz o bem-estar subjectivo do doente, nas
vertentes fisicas, psicologicas e sociais, 0os quais se podem subdividir noutras
dimensdes. O dominio fisico refere-se a percepcao que o doente tem da sua
capacidade em realizar as suas actividades diarias. O dominio social refere-se a
capacidade do doente se relacionar com membros da familia, vizinhos, amigos e
outros. Por fim, o dominio psicolégico incorpora aspectos do bem-estar

emocional e mental, como depressao, ansiedade, medo, raiva, entre outros.
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SANTOS E RIBEIRO (2001, pg7), citando Selby (1992) diz-nos que “o bem-estar
emocional é um factor independente e determinante na qualidade de vida do
doente com cancro...”

O cancro muda a forma como os individuos percepcionam o ambiente que os
rodeia e as experiéncias associadas a ele resultam num desequilibrio espiritual.
Esta doenca esta associada a perdas e o seu diagndstico e tratamento tém

consequéncias psicoldégicas com importantes repercussdes na qualidade de vida.

“A adaptacdao ao cancro pode depender de varios periodos de tempo: diagndstico
inicial, tratamento, recorréncia, doenca avancada, morte ou sobrevida a longo
prazo. As necessidades do individuo diferem em cada ponto da continuidade de
cuidados.” (OTTO, 2000, pg895). Consequentemente a manutencao da qualidade
de vida do doente oncoldégico tem que ser adaptada a estas necessidades e as

alteracdes que a doenca provoca.

Como nos diz PIMENTEL (2006, pg31) o individuo que esta doente e se apercebe
da sua doenca, pode apés um periodo de adaptacdao, retomar os seus objectivos
ou adapta-los, readquirindo um bem-estar geral idéntico ao periodo anterior a
doenca. Qutra pessoa na mesma situacdo pode nao se adaptar e vir
progressivamente a tornar-se cada vez mais insatisfeita com a vida, e como tal a

qualidade de vida vai piorando.

“Alguns individuos sdao incapazes de expressar os seus valores ou definir a
gualidade de vida sem auxilio de um processo de clarificacio dos valores. Nao
existe uma medida padrao para a qualidade de vida. Cada situacao implica
precaucgdes unicas.” (OTTO, 2000, pg902)

PIMENTEL (2006, pg13) citando Sales (2001) refere que a avaliacao da qualidade
de vida nos doentes oncoldégicos é cada vez mais valorizada, devido a
preocupacdo com a autonomia e direitos dos doentes e com o papel dos factores

psicossociais.

“No doente oncoldgico, a nivel individual, ha vadrios determinantes na qualidade
de vida, que podem apresentar variabilidade quer intra quer inter individual,
estando estas relacionadas com: o tipo de personalidade; a terapéutica efectuada;
a propria doenca oncologica, nomeadamente o seu prognostico; a nivel cultural e

0 suporte social que o doente tem. Os processos de aceitacdo e de negacdo sdo
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factores muito importantes na modelacdo da variabilidade. Sdo todos estes

determinantes, que influenciam a qualidade de vida, que tém de ser avaliados.’
(PIMENTEL, 2006, pg62)

O objectivo principal dos cuidados paliativos € assegurar qualidade a vida quando
as intervencdes curativas ja nao tém reposta; € a antitese do “ja ndo ha nada a
fazer”, os cuidados paliativos centram-se na atencao global a pessoa, forma de
cuidar tao presente no quotidiano dos enfermeiros, ndo concebemos/prestamos
cuidados sendo de forma holistica. Segundo a definicio da OMS, tém como

objectivo “a obtencdao de melhor qualidade de vida para o doente e sua familia”

ANCP (1996,pg?2) define-os como sendo “Cuidados totais e activos prestados aos
enfermos cuja doenca nao responde ao tratamento curativo, com o objectivo de
obter a melhor qualidade de vida possivel até que a morte ocorra, controlando a
dor e outros sintomas e integrando aspectos psicolégicos, sociais e espirituais

nesses cuidados.”

Segundo PIMENTEL (2006, pg54), recorrendo a Paci (2001), nos cuidados
paliativos o estudo de qualidade de vida é dificil porque normalmente os doentes
terminais encontram-se muito fracos, e o seu estado psicolégico, emocional e
espiritual, pode constituir uma dificuldade para cooperarem. No entanto a
investigacdo da qualidade de vida nos doentes terminais é muito importante pois
o principal objectivo da equipa dos cuidados paliativos € proporcionar aos

doentes, a manutencdao de uma vida final com qualidade e dignidade.

O mesmo autor diz-nos que a qualidade de vida e a sua avaliacao sao objectos
essenciais para todos os profissionais de saude que lidam com doentes

oncologicos.
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PARTE Il

CAPITULO 1 - DA PROBLEMATICA A METODOLOGIA

PROBLEMATICA E OBJECTIVOS: QUESTOES ORIENTADORAS

Na entrada do novo milénio deparamo-nos com o aumento da esperanca de vida,
e com ela, o crescente numero de doencas cronicas associadas a dor e
sofrimento.

As pessoas com doenca incuravel, em estadio avancado e progressivo, como
acontece com a doenca oncoldgica, debatem-se com numerosos problemas -
sintomas multiplos, multifactoriais e em permanente mudanca, com grande

impacto no doente, familia/cuidador e equipa prestadora de cuidados.

Os técnicos de saude, principalmente os enfermeiros, sdo diariamente
confrontados com pessoas atingidas por doenca oncolégica incuravel, e/ou em
situacoes de fim de vida, exigindo cuidados competentes para satisfacdo de
necessidades especificas. A doenca oncologica é uma patologia muito frequente,
em muitas situacoes a cura e o controlo da doenca sao objectivos inatingiveis, em
gue “ja ndo ha nada a fazer” na perspectiva do combate da doenca e da luta
contra a morte. Sabendo contudo, que muito ha que fazer para promover o bem-
estar do doente e da familia, verificam-se muitas situacoes de doentes que
regressam ao seu domicilio unicamente com o apoio da familia/cuidador, sem

que estas tenham sido preparadas para tal.

Para FORTIN, (1999, pg48) qualquer investigacdo tem por ponto de partida uma

situacao considerada como problematica, isto é, que causa um mau estar, uma
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irritacao, uma inquietacdao, e que, por consequéncia, exige uma explicacao ou

pelo menos uma melhor compreensao do fendmeno observado.

Neste contexto, o doente paliativo e a sua familia/cuidador é um desafio para a
comunidade e o é necessariamente para os profissionais de saude,
nomeadamente o enfermeiro, na medida em que tem a particularidade de ser o
que estd mais proximo do doente e familia/cuidador, sendo muitas vezes uma

referéncia.

O estudo referenciado por CERQUEIRA (2005, pg 88) de Sapeta (1997) sublinha
que as familias preferem ser elas a cuidar dos seus doentes e estes, por sua vez,

também preferem ser cuidados por estes.

Mas para que a familia seja a cuidadora do seu ente doente necessita que lhe
déem resposta as necessidades que vao surgindo, e que sao fruto de mudancas

sucessivas provocadas pela doenca terminal.

Ao nivel da saude, tem-se verificado um interesse exponencial quanto aos temas
cuidados paliativos demonstravel pela mediatizacao de qualquer um deles e
também porque cada vez mais sdo objecto de formacdo em seminarios,

simposios e congressos, como momentos de actualizacdao de conhecimentos.

A problematica dos cuidados prestados a pessoas em fim de vida ja ndao é
recente. A preocupacao dos investigadores sobre esta problematica e a qualidade

de vida destes doentes é evidente e tem vindo a crescer.

Contudo existem questdbes para as quais o investigador ainda ndo obteve
resposta:

- Como vive o doente e familia/cuidador a experiéncia da doenca oncolégica

em fase terminal?

- Quais as vivéncias do investigador no relacionamento com o doente

oncologico em fase terminal e sua familia/cuidador?

Perante estas questdes, que sao a linha orientadora do estudo, impdem-se a
definicao de objectivos, de forma a encontrar resposta para estas. Deste modo

delineamos os seguintes objectivos:
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- Presenciar as vivéncias do doente oncologico em fase terminal, bem como

dos seus familiares/cuidador;

- Compreender as experiéncias de vida do doente oncolégico em fase

terminal, bem como dos seus familiares/cuidador;

- Compreender como é que a doenca oncolégica em fase terminal alterou a

vivéncia familiar;

- Vivenciar a relacio com o doente oncolégico em fase terminal e

familia/cuidador;

- Analisar as experiéncias vividas pelo investigador no relacionamento que

estabeleceu com a Unidade Familiar.

Este estudo pretende ainda contribuir para melhorar a prestacao de cuidados de
enfermagem, na medida em que o enfermeiro com conhecimentos objectivos e
profundos sobre esta problematica pode promover a qualidade de vida as

pessoas que vivem com uma doenca oncolégica em fase terminal.

OPCOES METODOLOGICAS

Na definicio e construcdo do objecto de estudo e tendo em consideracao os
objectivos propostos, tornou-se desde logo evidente a escolha de uma estratégia

metodoldgica assente fundamentalmente, numa abordagem qualitativa.

Quando queremos compreender momentos da vida das pessoas, o significado de
determinados acontecimentos e experiéncias de vida, os métodos quantitativos
nao parecem adequar-se tao bem.

HENRIQUES (2004, pg60) quando cita Golander (1993) diz-nos quais sdao as
situacOes especiais que exigem investigacao qualitativa, indicando a situacao
particular de “quando queremos compreender os processos de mudanca ao longo
do tempo, trajectérias de doenca, e a forma de lidar e se ajustar numa dimensao

temporal”’, exemplo que por sinal, se adequa ao desenho do presente estudo.
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Recorrendo ainda a FORTIN (1999, pg 22) este diz-nos que o investigador que
utiliza o método de investigacao qualitativa esta preocupado com uma
compreensdo absoluta e ampla do fendémeno em estudo. Ele observa, descreve,
interpreta e aprecia o meio e o fendmeno tal como o apresentam, sem procurar

controla-los.

Este trabalho de campo foi alicercado num paradigma construtivista, baseado na
metodologia das Historias de Vida, que se insere numa abordagem qualitativa
fenomenologica. Os investigadores fenomenologistas tentam compreender o
significado que os acontecimentos e interaccoes tém para pessoas vulgares em
situacoes particulares, como nos referem Bogdan e Biklen (1994) citados por
HENRIQUES (2004, pg60).

Sobre Histéria de Vida Unica, POIRIER et al, (1999, pg90) diz-nos que é um
testemunho vivido, que se pode conservar em arquivo ou publicar - é aquilo que
se chama histéria oral ou histéria vivida. E um texto Gnico que nio prova nada,
nao verifica nada, mais, para os documentos pessoais, apresenta a vida em

termos significativos para aqueles que a viveram.

Ha, neste método, ndo somente uma aproximacao particular a pesquisa em
ciéncias humanas, mas igualmente uma técnica especifica de transmissdao de

informacao.

Quanto as Histdrias de Vida, NOVOA (1988, pg16) indica-nos duas preocupacdes

a ter em conta na dinamizacao da experiéncia:

- a historia de vida nao deve ser estruturada numa perspectiva cronologica,
mas sim através de uma reconstrucao retrospectiva de um dado percurso

de vida, organizada a partir de determinados pontos de viragem;

- a historia de vida deve organizar-se sempre segundo um dado “eixo de
investigacdo”, pois esta estratégia é fundamental para assegurar o
desenvolvimento de uma reflexao tedrica e para impedir o desvirtuar da

experiéncia num sentido intimista;
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Historia de Vida - Auto-formacao

Vivemos uma infinidade de transaccdes e vivéncias: estas vivéncias atingem o
estatuto de experiéncias a partir do momento em que fazemos um certo trabalho

sobre o que se passou e sobre o que foi observado, percebido e sentido.

As Histérias de Vida fazem do sujeito o autor e o actor central desse processo.
Finalmente, foi possivel conceber uma metodologia que permite a cada um

tornar-se actor e investigador. (NOVOA, 1988, pg15)

Ao citar Camille Lacoste, POIRIER et al, (1999, pg92) faz a afirmacdao de que a
historia de factos pessoalmente vividos pelo autor encontra-se enriquecida por
uma carga emocional apta a tornar esse discurso mais sensivel e,

consequentemente, mais acessivel, mais compreensivel.

Neste estudo o investigador tornou-se também actor, na medida em que passou a
influenciar o dia-a-dia daquela Unidade Familiar, em que esta passou a fazer parte
da sua Histoéria de Vida e promoveu uma reflexdo sobre os momentos vivenciados

gue contribuiram para a sua auto-formacao.

“ A reflexao é indispensavel para articular a experiéncia e o processo formativo.
Reflectir sobre a experiéncia é abri-la a novas possibilidades, utilizando-a para
compreender uma dada actividade, elaborar novos saberes, mudar as condicbes
para que eles possam exprimir-se e desenvolver-se.” (COUCEIRO, 1995, pg13)

NOVOA, (1988, pg.14) fala-nos que ao serem “transportadas” para o campo
educativo, as abordagens (auto)biograficas revelam-se, nao s6 um instrumento de
investigacdo, mas também um instrumento de formacao, ou, melhor dizendo, de

autoformacado participada. Na realidade constatou:

- por um lado, que o processo de investigacao é formador, ndo apenas pelos
mecanismos intelectuais que desencadeia, mas também porque implica

um investimento pessoal, um trabalho auténomo (Ferry, 1987)

- por outro lado, que estar em formacao é inevitavelmente estar a procura
de qualquer coisa: de conhecimentos ou de técnicas, de maneiras de

compreender ou de sentir, de uma nova atitude (Ferry, 1988).
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O desenvolvimento das historias de vida em formacdo iria inserir-se nesta
emergéncia de um sujeito que aprende, em formacdao permanente. Em ultima
instancia, ja ndo sio mais os sujeitos formados que fazem a histéria de vida. E a
histéria de vida que forma os sujeitos. (PINEU, 2001, pg334)

Para NOVOA, (1988, pg13) a formacdo é infinitamente mais global e complexa:
constroi-se ao longo de toda uma trajectéria de vida e passa por fases e etapas

que é ilusorio pretender “queimar’.

SUJEITOS DA INVESTIGACAO

Tendo presente a questao central e a metodologia de investigacao a utilizar,
tornou-se necessario escolher os participantes do estudo.

A necessidade de definir os critérios de inclusdao dos participantes que iriam
contribuir como objecto de estudo, tendo em consideracdo o foco de investigacao

proposta levou o investigador a tomar uma série de decisoes.

Por questdes relacionadas com a acessibilidade, optou-se por seleccionar como
participantes do estudo, doente e familia/cuidador, que sejam utentes do CHMT,

EPE, residentes na area de abrangéncia da Unidade de Tomar.

Para além deste critério o estudo impds ainda outras regras de inclusao, sendo
estas:

- Doente com doenca oncolégica em fase terminal e com familia/cuidador

- Ser familia/cuidador de doente com doenca oncoldgica em fase terminal

- Habitar no seu domicilio, sem apoio domiciliario

- Pessoas que falem a lingua Portuguesa

- Ldcidos e orientados e sem limitacdes cognitivas

- Aceitar participar no estudo
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Com os critérios definidos tornou-se importante definir a Unidade Familiar
citando MOREIRA (2001, pg64), que recorrendo a varios autores, a definiu como
sendo a unidade de pessoas interactivas ligadas por lacos de matrimonio,
nascimento, adopcdo ou outros lacos sociais fortes, cujo propésito principal é o
de promover o desenvolvimento social, mental, fisico e emocional dos seus

membros.

“ E importante que se considere sempre a familia e os amigos mais intimos,
quando se prepara um doente para uma situacao de doenca grave como o cancro.

A familia é e sera sempre a unidade do cuidar.” (PAIS, 2004 pg36)

MOREIRA (2001, pg64) define doente terminal como “a pessoa que sofre uma
doenca irreversivel, cuja morte se espera que ocorra apesar de todos os esforgos
ao nosso alcance, ou seja, esta na fase final da sua vida, vivendo de acordo com
as suas circunstancias individual, familiares, socioculturais e do seu meio” (Elena
Suarez, 1998).

Com os critérios seleccionados tornou-se mais facil a prospeccao no sentido de
identificar a Unidade Familiar (Doente e Familia/Cuidador).

Sendo, o investigador, enfermeira no Servico de Cirurgia, da Unidade de Tomar,
do CHMT, EPE, foi um factor que facilitou a escolha dos sujeitos do estudo, pois
como prestadora de cuidados de doente do foro oncolégico existiu um melhor
conhecimento sobre vdrias situacdes podendo identificar mais facilmente a
Unidade Familiar (Doente e Familia/Cuidador) que melhor se enquadrava nos

requisitos.

Apo6s analise de varias situacoes identificou-se a que mais se adequaria para
atingir os objectivos pretendidos com o estudo.

Sendo a metodologia Historia de Vida Unica a adoptada, foi seleccionada uma
Unidade Familiar (Doente e Familia/Cuidador), constituida por o doente (com 69
anos, com neoplasia do pulmdo, submetido a gastrostomia por fistula esofagica)

a sua esposa, com quem habita, e a filha, sendo esta a cuidadora principal.

Recorrendo a Mestheneos e Triantafillou (1994), MOREIRA (2001, pg64), escreve

gue a maioria das familias que tém a seu cargo uma pessoa dependente, ha
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geralmente, um cuidador principal que presta a maior parte dos cuidados fisicos

e de ajuda psicologica a pessoa em causa.

O primeiro contacto foi efectuado pessoalmente com o doente e telefonicamente
com a sua filha. Aquando deste houve em consideracdo alguns aspectos,

nomeadamente;:

- aapresentacao do investigador;
- aapresentacdo do estudo e dos seus objectivos;

- o0 pedido da colaboracao no estudo totalmente voluntario, com o sigilo a

que |lhe é deontologicamente exigido.

O investigador é também um sujeito na investigacao uma vez que participa como
investigador de uma Historia de Vida de uma Unidade Familiar com doenca
oncologica, mas também como actor no seu processo de auto-formacao. Sendo
que como define COUCEIRO, (1995,pg8) auto-formacao é a atribuicao de um
lugar central a pessoa adulta, desafiada a assumir-se como sujeito do seu

processo formativo.

PROCESSO DE RECOLHA DE DADOS

Apo6s o contacto com a Instituicio referida e efectuados os respectivos
procedimentos formais e éticos, foi possivel proceder a identificacao dos sujeitos,
Unidade Familiar, para o estudo.

Antes de iniciar o trabalho efectivo de recolha da Historias de Vida, foi
fundamental criar um clima de confianca entre o investigador e a Unidade
Familiar, indispensavel para o melhor aproveitamento possivel desta

metodologia, capitalizando tempo e relacao.

Na historia de vida, pede-se a um individuo que conte, que descreva a sua
historia pessoal. Na histéria de vida Unica, é a singularidade que é considerada,
ndo numa perspectiva de diagnostico ou terapéutica, mas como reveladora de um
certo vivido social. (POIRIER et al, 1999, pg49)
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O mesmo autor indica que a recolha de uma histoéria de vida obedece as mesmas
indicacoes que uma entrevista livre (certos teéricos chamam-lhe entrevista aberta,
ou em profundidade) que deixa largamente lugar para as anedotas até para as
divagacbes do narrador. Uma entrevista que privilegia a nao directividade, quer
dizer, as atitudes de compreensao, de empatia, de facilitacdo e de abertura ao

outro.

Outros autores como FORTIN, (1999, pg247) falam que a entrevista nao
estruturada ou nao uniformizada é aquela em que formulacao e a sequéncia das
questdes nao sao predeterminadas, mas deixadas a discricao do entrevistador. E
ainda BELL, (1997 pg118) para quem a grande vantagem da entrevista é a sua
adaptabilidade, um entrevistador habilidoso consegue explorar determinadas
ideias, testar respostas, investigar motivos e sentimentos, coisa que o inquérito
nunca podera fazer. A forma como determinada resposta é dada (o tom de voz, a
expressao facial, a hesitacao, etc...) pode fornecer informacdes que uma resposta

escrita nunca revelaria.

Segundo POIRIER et al, (1999, pg50), a Historia de Vida Unica realiza-se sempre a
partir de entrevistas repetidas. A segunda entrevista &, de resto, na maioria dos
casos, um voltar atras relativamente a primeira narrativa recolhida, como se a
evocacao do passado tivesse suscitado, em retorno, recordacdes acompanhadas
duma reflexao sobre si com motivacdes multiplas. A repeticio das entrevistas é

condicao necessaria para o aprofundamento da informacao e seu controlo.

E também util notar que o texto, recolhido em situacdo de entrevista, ndo deve
ser separado dos gestos ou da observacdo nao verbal - na qual o narrador se
exprime pela palavra e também por todo um conjunto de intervencoes

expressivas, ao lado e para além das palavras. (POIRIER et al, 1999, pg59).

O mesmo autor refere que os numerosos trabalhos recentes sobre a comunicacao
ndo verbal devem servir-nos de quadro de referéncia para tentar reter o conjunto
dos elementos significantes na recolha de histérias de vida. Com efeito, o
investigador deve estar vigilante com comportamentos que, se bem que nao

pertencendo ao discurso, tém a sua importancia.

Nas historias de vida, sobretudo nas entrevistas, repetidas, nota-se muitas vezes

a progressao gestual neste sentido. O termo “paralinguagem “ - utilizado por
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Archibald Hill, Georges Trager, Grégory Bateson, Oswald, etc - conota o conjunto
dos barulhos e sons que acompanham o falar, sem fazerem especificamente
parte da linguagem. Os suspiros, assobios, estalidos com a lingua, risos e
onomatopeias diversas devem ser cuidadosamente anotados pelo investigador,
bem como todas a modelacbes de voz (hesitacdes, énfase e aveludado das
palavras, siléncios...). (POIRIER et al, 1999, pg60)

Aquando do primeiro contacto foram informados, o doente e a sua filha, que a

colheita de informacao seria efectuada no seu domicilio, através de varias visitas.

A colheita de informacao, entrevistas, foi efectuada com o auxilio de um
gravador, tendo sido pedido autorizacdao aos intervenientes antes de o utilizar. Os
aspectos que considerados importantes através da observacao foram registados
em suporte de papel.

Ao longo das entrevistas foi tido em conta, principalmente, que o doente
estivesse confortavel e que nos dias em que estivesse mais debilitado ndao fosse

efectuada uma entrevista tao intensa e profunda.

POIRIER et al, (1999, pg50) refere que na Historia de Vida Unica vai,
necessariamente, criar-se uma certa familiaridade entre narrador e narratario. E,

pois, aconselhado preferir o estilo de conversa ao de inquérito

As entrevistas foram efectuadas em jeito de conversa para que o doente e

familia/cuidador agissem o mais natural possivel no seu ambiente familiar.

Estas decorreram durante um periodo de dois meses, apds regresso do doente ao
seu domicilio, depois de ter sido submetido a gastrostomia, passando pela sua
morte, acabando com uma ultima visita a sua familia/cuidador um més apés o

falecimento.

Durante o estudo o investigador deparou-se com o facto do doente ter recorrido
ao servico de urgéncia da Unidade Hospitalar, e apesar de inicialmente nao estar
definido como local de colheita de informacdao aquando da andlise de dados foi
considerado importante o que foi observado e o que o cuidador expressou, nao
esquecendo de alterar o pedido de autorizacao por parte do CHMT, EPE, para que

tal fosse possivel.
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PROCESSO DE ANALISE DE DADOS

POIRIER et al, (1999) indicam-nos que o tratamento do material recolhido, a

pratica da passagem do falado ao escrito, passa por seis fases.

Na Primeira Fase faz-se a transcricdio, a mao ou a maquina, das entrevistas
gravadas, deixando espacos “brancos” no lugar das palavras ou passagens

dificilmente compreensiveis.

Segue-se a Segunda Fase onde se efectua a releitura. Relé-se o material transcrito,
escutando de novo a gravacdo, de forma a completar os espacos “brancos”

deixados na transcricao. A releitura de controlo é indispensavel.

Passamos entao a elaboracao da historia, ou seja, passar o material em bruto da
historia falada para texto escrito. Esta enquadra-se na Terceira Fase do trabalho
onde se deve efectuar nova leitura; supressao das interjeccoes inuteis, palavras
sem seguimento, restabelecendo-se, somente se for verdadeiramente necessario
para a compreensao da frase, a ordem dos termos e por ultimo rectificacao da

pontuacao e colocacao das maiusculas.

Da reunido e ordenamento da narrativa fazem parte a Quarta Fase, onde se
efectua a organizacdo, sistematizacdo e condensacao do material recolhido
efectuando; e a Quinta Fase onde se procede a nova batida a maquina do texto,

nao esquecendo de deixar espacos para anotacoes.

Por ultimo a Sexta Fase diz respeito a apresentacao definitiva da historia de vida.
A colocacdo da histéria de vida na primeira pessoa e o acabamento do texto. Esta
fase compreende as seguintes operacoes: proceder ao bater de maquina

definitivo, adopcao de entrelinhas e margens normais e insercao de documentos.

Apods realizadas as visitas o investigador transcreveu as gravacoes efectuadas
para suporte informatico. Antes de o fazer apontava num papel todos os gestos,
expressoes e sentimentos que tinha verificado na visita, para depois os interligar
com o discurso ouvido através da gravacao. Efectuava a primeira e a segunda fase
do trabalho.

Foi aquando destes momentos, no final da primeira visita, e da analise dos

pensamentos e sentimentos que o investigador vivenciava no percurso, de ida e
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volta, para o domicilio do doente que verificou o quanto esta metodologia nos
torna actores da Histéria de Vida dos sujeitos em estudo e o quanto esta
influencia a nossa propria histéria de vida.

Tendo em consideracao este aspecto a analise e montagem da histéria de vida foi
efectuada de duas formas diferentes, mas que se interligam. Pegando nas
definicoes de POIRIER et al, (1999, pg75) foi efectuado um projecto biografico
onde se pretende efectuar uma reconstituicio tao objectiva, clara e viva quanto
possivel de uma vida e um projecto autobiografico que nao é mais do que uma
narrativa da pessoa que se conta a si mesma, que pode falar dela proépria,
desenrolando a quotidianeidade da sua existéncia passada, ou evocar as suas

recordacoes a proposito de acontecimentos particulares.

Segundo POIRIER et al, (1999, pg57) a Histéria de Vida, enquanto material
qualitativo, personalizado, reveste-se ou pode revestir-se daquele aspecto de

exercicio da palavra em liberdade que caracteriza a escrita de um diario intimo.

O estudo centrou-se na descricdo critica da realidade encontrada; consiste num
relato descritivo, que ao longo do trabalho, foi enriquecido numa perspectiva

reflexiva, comparativa e analitica.

POIRIER et al, (1999, pg79) diz-nos que a organizacao da Histéria de Vida nado é

mais do que a conclusao duma analise de conteudo prévia.

Desta forma através da leitura repetida do texto e escuta atenta das entrevistas
de recolha de Histéria de Vida foi possivel efectuar a andlise de conteiudo do
material qualitativo, diferenciando as unidades de acontecimentos ou tematicas
da histéria de vida e reagrupa as frases, conversas ou sub-temas e intervencoes
diversas que se referem a cada tematica.

E € como um diario, com uma ordem cronologica, que as Historias de Vida serao
apresentadas, através de uma linguagem livre, sentida e expressiva para que as
palavras ganhem vida e transmitam na perfeicdo as experiéncias de vida que
estdo descritas e transcritas. Como uma histéria que conta momentos vividos,
pelos elementos da Unidade Familiar, entre a Unidade Familiar e o Investigador e
pelo investigador que promoveram e “obrigaram” a pesquisa e reflexao por parte

de quem investiga.
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Os nomes utilizados na Historia de Vida sdo ficticios, para garantir o anonimato
dos sujeitos do estudo.

As analises de conteldo sdao apresentadas em dois momentos:

- apresentacao autobiografica sera integrada na histéria de vida;

- apresentacao biografica sera efectuada no final de da histéria de Vida,

sendo uma analise global e ndo pormenorizada por momento.
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CAPITULO 2 - APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

1. HISTORIA DE VIDA

Vivéncias do Investigador e da Unidade Familiar perante a Doenca
Oncoldgica em Fase Terminal.

“VIAGEM COM UM PRINCIPEZINHO...”

Que Desenho????

“Uma vez, tinha eu seis anos, vi uma imagem magnifica num livro sobre Floresta Virgem
chamado “Historias Vividas”. Era uma jibdia a engolir uma fera. Copiei o desenho para
vocés poderem ver como era.

O livro explicava: “As jibdias engolem as presas inteirinhas, sem as mastigar. Depois nem
sequer se podem mexer e ficam a dormir durante os seis meses que a digestdo demora.”
Entdo pensei e tornei a pensar nas aventuras da selva, peguei num ldpis de cor e acabei
por conseguir fazer o meu primeiro desenho. O meu desenho niimero 1.(...)

Fui mostrar a minha obra-prima ds pessoas grandes e perguntei-lhes se o meu desenho
lhes metia medo.

As pessoas grandes responderam: “Como é que um chapéu pode meter medo?”

In “O Principezinho”

Antoine de Saint-Exupéry

INTRODUCAO

O cancro é um mistério, o desconhecido para quem sé ouviu falar e nunca
conviveu de perto com a doenca. E uma palavra que aterroriza e para muitos
sindnimo de morte. E como a jibdia que engole o elefante e ndo o mastiga de

uma so vez.
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Quando ouvimos falar sobre o cancro existe sempre uma definicao negativista,
aos tratamentos sao associados vomitos, nauseas, queda do cabelo, a cura é algo
dificil de alcancar, mas quando se fala em Cuidados Paliativos surge uma

incognita, “O que € isso?”.

Ter resposta para esta questdao € angustiante. Saber o que €, a importancia que
tem, e falar nela é como se de uma utopia se tratasse. Mais angustiante é quando
sentimos essa utopia, é sentir que somos 0s Unicos, no ambiente que nos rodeia,

a acreditar nela e a tentar alcanca-la.
Ninguém reconhece o desenho que fazemos dos Cuidados Paliativos.

Sou enfermeira ha 7 anos e, apesar de serem poucos, foram os bastantes para o
confronto com situacoes de vida dificeis de muitas pessoas de quem cuidei, que

travavam uma luta contra a doenca que é o cancro.
Foram estas vivéncias que me despertaram o interesse por esta area de cuidados.

E porque acredito que os cuidados paliativos, sio uma forma de responder as
necessidades fisicas, psiquicas, sociais e espirituais da pessoa, concretizam o
respeito pela dignidade na fase terminal e na morte, que nao desisto de o

mostrar aos outros.

A histéria que vivenciei fez-me sentir de “maos e pés atados”, despertando-me
uma necessidade de pesquisa de respostas e de reflexdo sobre as minhas
praticas e relacionamento com os outros e comigo mesma. Descobri a
necessidade de actualizacdo constante de conhecimentos bem como a pesquisa

de alternativas para varias situacoes.
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12 CONTACTO

Conheci um Principezinho? Quem é ele?

“..Imaginam, portanto, qual foi a minha surpresa quando, ao romper do dia, fui
acordado por uma voz muito fininha, a pedir:
- Por favor...desenha-me uma ovelha!
- O qué?
- Desenha-me uma ovelha...
Levantei-me de um salto, como se tivesse sido atingido por um raio. Esfreguei os olhos.
Voltei a olhar. E vi um menino perfeitamente espantoso a olhar para mim comum ar
muito sério. (...)
- Mas... o que é que andas por aqui a fazer?
E ele voltou a repetir, muito de mansinho, como se se tratasse de uma coisa séria:
- Por favor... desenha-me uma ovelha...
Quando um mistério é grande de mais, ndo nos atrevemos a desobedecer. Por muito
absurdo que aquilo parecesse, a mil e uma milhas de todos os sitios habitados e em
perigo de morte, tirei uma folha de papel e uma caneta da algibeira. Mas lembrei-me que
s0 tinha estudado geografia, historia, matemdtica e gramdtica e (com um ar ndo muito
satisfeito) disse ao menino que ndo sabia desenhar. Respondeu-me:
- Ndo faz mal. Desenha-me uma ovelha...
Como eu nunca tinha desenhado uma ovelha, fiz-lhe um dos dois unicos desenhos que
sabia fazer. O da jibdia fechada. E fiquei boquiaberto quando ouvi o rapazinho dizer:
- Ndo! Ndo! Nédo quero um elefante dentro de uma jibdia para nada! As jibdias sdo
perigosas de mais e os elefantes ocupam espaco de mais. O meu sitio é muito pequenino...
Preciso é de uma ovelha. Desenha-me uma ovelha.
E eu desenhei. (...)"

In “O Principezinho”

Antoine de Saint-Exupéry

Como o Principezinho que apareceu no meio do deserto o Sr. Manuel também o
fez na minha histoéria de vida, com a diferenca que fui eu que o procurei.

Andava ja ha algum tempo a procura dos sujeitos para o meu estudo. Mas apesar
de doentes oncolégicos em fim de vida serem frequentes no servico onde
trabalho é dificil de abordar a questao quando o doente ainda ndo conseguiu

aceitar a sua doenca. Outras vezes porque a familia/cuidador nao se mostram
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disponiveis para cuidar do seu familiar no domicilio, recusando também eles a

doenca e a progressao desta.

Sempre pensei que a escolha dos sujeitos fosse o mais facil da investigacao. Eu
senti o contrario, principalmente pelo receio de nao ser aceite pelo doente e pela
sua familia/cuidador, com medo que me considerassem uma intrusa naqueles

momentos de vida tao dificeis que eles proprios ndao querem viver.

O Sr. Manuel convivia com a sua doenca, Neoplasia do Pulmao, ha um ano, estava
internado no servico de cirurgia, por ter sido submetido a gastrostomia de
urgéncia, por fistula esofagica e com sinais e sintomas de doenca terminal. A sua
calma e serenidade levaram-me a escolhé-lo e a sua familia/cuidador. Percebi que
me conseguiria transmitir o que é viver com esta doenca. Melhor do que eu ele
sabia explicar-me o desenho, e mais, conseguia transmitir-me o que era estar

dentro daquela jibdia.

Ele tinha-se tornado no principezinho que me iria mostrar alguns dos planetas
que percorreu durante a sua viagem.

Lembro-me que quando falei com ele a convida-lo para participar no estudo que

fez uma cara apreensiva, e de seguida esta foi explicada com uma frase

- “Eu ndo me importo nada, ndo sei é se lhe vou saber responder ds

perguntas que me vai fazer.”

A sua preocupacdo era de nao me conseguir ajudar. Quando lhe falei de
combinarmos uma data para ir a sua casa, a sua disponibilidade comprovou-se

mais uma vez, com ‘é so aparecer ndo é preciso marcar’.

O primeiro passo ja tinha sido dado, e o primeiro obstaculo ultrapassado. Faltava-
me falar com a sua filha, cuidadora principal do doente apesar de este habitar

cOm a sua esposa.

Nos dias que estive de servico nunca consegui falar com ela a hora das visitas

porgue nao coincidiam.

Devo agradecer a um colega do servico que um dia de manha, sabendo do meu

interesse por falar com a filha do Sr. Manuel, me telefonou avisando que este
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tinha alta clinica e que a filha o iria levar para o domicilio assim que terminassem

0S ensinos.

Entdo pedi para falar coma Sr.2 Ana ao telefone, esta aceitou sem hesitacdo. Pedi-
lhe desculpa por estar a efectuar o pedido por telefone, mas de momento

encontrava-me fora e nao chegaria ao hospital a tempo de os encontrar.

Senti que ndo estaria a fazer o mais correcto, pelo menos nao tinha sido assim
que tinha planeado, mas ndao queria desperdicar esta oportunidade,
principalmente porque ja tinha falado com o Sr. Manuel.

Agora era definitivo, eu iria comecar a viagem com o Sr. Manuel e sua

Familia/Cuidador pelas vivéncias que a doenca progressiva origina.
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11 JULHO - 12 VISITA

Mudanca de rumo...

“... SO vos contei isto tudo sobre o asteroide B612 e s6 vos confiei o seu numero por causa
das pessoas grandes. As pessoas grandes gostam de numeros. Quando vocés lhes falam
de um amigo novo, as suas perguntas nunca vdo ao essencial. Nunca vos perguntam:
“Como é a voz dele? De que brincadeiras é que ele gosta mais? Ele faz coleccdo de
borboletas?” Mas: “Que idade é que ele tem? Quantos irmdos tem? Quanto é que ele pesa?
Quanto ganha o pai dele?” S6 assim é que pensam ficar a conhecé-lo.
(..)
Mas nés, nos que entendemos a vida, claro que nos estamos bem nas tintas para os
numero! Eu gostava era de ter comecado esta historia como um conto de fadas. Assim:
“Era uma vez um principezinho que vivia num planeta pouco maior do que ele e precisava
de um amigo...” Para quem entende a vida, era de certeza um comeco bem mais
verosimil. ...”

In “O Principezinho”

Antoine de Saint-Exupéry

O caminho que percorria até chegar a casa do Sr. Manuel demorava mais ou
menos 20 minutos. Lembro-me que naquele dia me pareceu que cheguei la num

apice.

Durante o caminho varias ideias me passaram pela cabeca mas a que se repetiu
varias vezes foi a de que agora nao podia voltar atrds e que esta era a minha

oportunidade fazer algo para mostrar a necessidade de Cuidados Paliativos.

Iria acompanhar os ultimos momentos de vida de uma pessoa, partilhando-os
com a sua familia/cuidador. Foi uma atitude de coragem e generosidade do Sr.
Manuel e da sua familia/cuidador aceitarem o meu pedido. Uma desconhecida
gue pede para ir fazer um estudo em que eles sdao os actores principais, aquilo
que alguns apelidariam de “cobaias”, para entrar dentro da sua casa, observar

gestos e ouvir palavras intimas da sua familia.

Neste primeiro dia de visita ndo levei gravador.
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A primeira visita é muito importante, foi efectuada com marcacao prévia, de
forma que o Sr. Manuel, a Sr.2 Maria e a sua filha, D. Ana, tivesse disponibilidade

para me receber sem provocar muitas alteracdes das suas rotinas diarias.

Queria simplesmente conhecer a D. Ana e a Sr.2 Maria, esposa do Sr. Manuel. O
objectivo era fazer pessoalmente o pedido que tinha feito por telefone e marcar

as proximas visitas.

A relacao que pretendia estabelecer ndao é uma relacdo com os niumeros mas sim

uma relacao em que se da importancia as vivéncias, ‘a voz dele”.

Os meus objectivos nesta fase foram criar uma atmosfera de confianca,
identificar os membros da familia do doente e do seu cuidador, e, finalmente,

delinear o caminho a percorrer no estudo.

O facto de ser enfermeira colocou-me numa posicdao privilegiada. Esta posicao
deve-se a imagem que existe dos enfermeiros, da sua permanéncia frequente
junto dos doentes, que lhes transmite o envolvimento necessario para que a sua
comunicacao tenha uma funcao terapéutica.

Este facto fez com que fosse muito bem recebida pela D. Ana e pela Sr.2 Maria.
No regresso a casa a minha cabeca levava um turbilhdao de ideias.

Senti que teria que contribuir com todos 0os meus sentimentos e pensamentos
neste estudo. Afinal esta era uma etapa da minha historia de vida que me estava
a provocar algumas alteracoes. Para além disso também eu comecei a fazer parte
da histéria de vida deles. Apercebi-me disso quando comecei a recordar as
guestoes que me foram colocando ao longo da conversa. Arrependi-me de ndo ter

levado o gravador para ter ficado com todas elas.
Entao segui outro rumo no estudo.

Quero falar ndo s6 do Sr. Manuel e da sua esposa e filha, mas também da pratica
diaria de contacto com eles.

Quero falar do que fiz, do que nao fiz e do que gostaria de ter feito... das minhas
dificuldades.
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E um turbilhdo infindavel de questdes e de sensacdes.

Esta experiéncia proporcionou-me um movimento alucinante de sentimentos, de
confrontos comigo mesma e um por a prova constante do que somos como

enfermeiros, como pessoas... COmo seres humanos perante seres humanos.

Comecei a apontar as ideias principais do que observei e senti. E aquando das
minhas reflexdes procurei quem tivesse passado pelas mesmas experiéncias e o

gue alguns autores falam sobre os temas.

A primeira observacdo foi a de que a situacao de doenca levou a ruptura de
estilos de vida da familia, no que concerne a papéis, privacidade, desempenho
socio-econdmico, ao uso de recursos internos e externos e das capacidades para

ultrapassar a crise vivenciada.

Para que fosse bem aceite pela familia/cuidador nao considero que o simples
facto de ser enfermeira seja factor suficiente para estabelecer uma relacio de
empatia. No primeiro contacto uma comunicacdo verdadeira e pura sao

fundamentais para criar uma relacao de ajuda que é a esséncia da enfermagem.

Desta forma nao pode deixar de reflectir sobre estes dois aspectos: Comunicacao

e Relagdao de Ajuda.

A Comunicacao € algo que nao conseguimos controlar, ndao comunicamos so por
palavras mas também pelos gestos e pela nossa presenca. Comunicacdo consiste

numa troca de mensagens carregadas de significado.

Comunicar é relacionar-se. E através da comunicacio que se estabelece um elo de
ligacdo entre o doente/familia/cuidador e a comunidade, como resposta a

satisfacdo das necessidades humanas basicas.

O primeiro contacto que temos com o outro é crucial para a continuidade de uma
relacdo que se pretende que seja positiva. Ao referir a comunicacdo como
actividade profissional é importante ter em mente conceitos chave como:
equidade, o respeito e os cuidados de saude de uma maneira geral. Estes
conceitos envolvem o direito que assiste aos doentes e sua familia/cuidador de
serem tratados com respeito, como individuos, e as nossas obrigacdes para como

os utentes e seus familiares, como enfermeiros.
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Saber escutar de forma atenta, global, constante e pacifica &€ bem mais
importante do que falar. Procurar progressivamente uma aproximacdo, estar
atento para que o dialogo seja positivo; usar perguntas abertas, fazer a sintese
dos pontos mais importantes do dialogo, sao tudo formas de fazer com que a
comunicacao resulte. (ALVES et al, 2004, pg154)

Por outro lado, a postura do enfermeiro face ao doente e 4 sua familia condiciona
fortemente o tipo de comunicacdo. Comunicamos muito através da linguagem
corporal nao-verbal, pelo que a forma de abordar o doente, a disponibilidade
manifestada em escutar (disponibilidade esta muito assegurada pelas posturas
adoptadas), o respeito pelos siléncios e momentos de recolhimento sao parte

integrante e seguramente central, do processo de comunicacéo.

O siléncio é um outro momento rico de relacdo, nunca um sinénimo de vazio.
Outros dos instrumentos ao servico da comunicacdao podera ser o tacto. Colocar a
mao na mao ou no braco de quem cuidamos permite, desde que devidamente

salvaguardadas as reservas de ordem cultural, reduzir a sensacao de isolamento.

ALVES, et al (2004, pg153) justifica o que sinto no meu dia-a-dia, comunicar ndo
é tarefa facil. A auténtica comunicacao, implica disponibilidade e atencdao, bem
como uma capacidade efectiva para se conseguir uma codificacio e

descodificacdo exacta da mensagem, de modo a conseguir o impacto pretendido.

Uma coisa garanto como indispensavel: se queremos intervir positivamente junto
de quem sofre, temos de nos aproximar da pessoa, de disponibilizar tempo para

a escutar, de estar presente e estabelecer a tao falada relacdo de ajuda.

As barreiras sao enormes e a proximidade da pessoa que sofre faz-nos sofrer
também, sendo um mecanismo natural de defesa, a semelhanca de todos os

seres vivos, evitar o sofrimento.

GARCIA e SAPETA, (2004, pg140) no seu estudo verificaram que a comunicacao
com o doente em situacao terminal de vida representa, de facto, para os
profissionais de enfermagem, uma fonte de dificuldades e obstaculos ao cuidar

preconizado, sendo notérios nos dois servicos em estudo.
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Por outro lado, SARAIVA (2003, pg44), faz alusao as dificuldades sentidas no
decurso dessa comunicacio com o doente terminal. E essas dificuldades

prendem-se com a falta de preparacdo para lidarem com a proximidade da morte.

Para ultrapassar as dificuldades é necessario adquirir conhecimentos técnicos,
compreensao e disponibilidade nas relacdes humanas em situacoes deficitarias.
Eis uma das minhas lacunas que tenho que mudar urgentemente para poder
melhorar as relacoes que estabeleco a quem cuido. Ao melhorar as técnicas de
comunicacao irei ganhar uma melhor comunicacdo, tendo como fim uma

adequada relacao de ajuda.

“Gente que cuida de gente” foi a definicao que caracterizou a enfermagem desde
sempre e permaneceu através dos tempos. E através de uma boa comunicacio e
da relacdo de ajuda que o enfermeiro estabelece com o utente/familia que os
cuidados de Enfermagem sdo prestados com qualidade. Sao dois elementos

cruciais da pratica de enfermagem.

SARAIVA (2003, pg4l1) constatou que na perspectiva dos enfermeiros a
comunicacao com os doentes oncoldgicos € um processo interactivo, centrado
numa relacdo de ajuda, que se efectiva pelo uso de palavras ou frases, e estas sao
enriquecidas por um conjunto de mensagens nao verbais. Citando Cunha (1999)
o mesmo autor refere que os indicios ndao verbais suportam, modificam e

eventualmente substituem completamente a mensagem verbal.

Na vertente de relacdo de ajuda, a relacao interpessoal, diz respeito a um tipo de
interaccao fundamental a disposicio dos enfermeiros para organizarem um
sistema de comunicacdo que responde as necessidades de cada pessoa com
qguem interagem, de uma forma particular e Unica. A relacdao de ajuda visa pois,
dar ao doente a possibilidade de identificar, sentir, saber, escolher e decidir se

ele deve mudar. Implica capacidade de comunicacao verbal e ndo verbal.

A Comunicacdo e a Relacdo de Ajuda sdao ingredientes essenciais para que
consigamos respostas para o que é realmente essencial, para que desta forma

consigamos conhecer verdadeiramente o nosso novo amigo.
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14 JULHO - 22 VISITA

“Afinal sempre veio?”

“.. Todos os dias eu ficava a saber mais qualquer coisa sobre o planeta, sobre a sua
partida, sobre a viagem. Eram coisas que emergiam de mansinho ao sabor dos seus
pensamentos. Foi assim que, no terceiro dia, soube da tragédia dos embondeiros.
Foi mais uma vez gracas a ovelha porque, de repente, o principezinho perguntou-me,
como que assaltado por uma duvida premente:
- E mesmo verdade que as ovelhas comem arbustos, ndo é?
- E, sim senhor.
- Ainda bem!
Ndo percebi porque é que era tdo importante que as ovelhas comessem arbustos. Mas o
principezinho acrescentou:
- Entdo, também comem embondeiros?
Fiz ver ao principezinho que os embondeiros ndo sdo arbustos, mas drvores da altura de
uma igreja e que, mesmo que ele para ld levasse uma manada de elefantes, a manada
inteira ndo conseguiria dar conta de um tinico embondeiro. (...)
Mas depois, cheio de sabedoria, observou:
- Os embondeiros, antes de crescerem, também comecam por ser pequenos.
- Claro! Mas porque é que queres que as tuas ovelhas comam os embondeiros
pequeninos? (...)
Ora no planeta do principezinho havia umas sementes terriveis... eram as sementes do
embondeiro. O solo do planeta estava infestado delas. Se so se reparar num embondeiro
quando ele jd for bastante grande, nunca mais ninguém se vé livre dele. (...)
E, a partir das indicacdes do principezinho, eu desenhei esse planeta.

In “O Principezinho”

Antoine de Saint-Exupéry

Estava um dia frio e com bastante vento, daqueles dias que nem apetece sair a

rua.

Desta vez o caminho pareceu-me maior, parecia que nunca mais chegava ao
destino.

Quando cheguei a Sr.2 Maria estava no quintal. Quando me viu chamou-me e

subiu comigo para junto do Sr. Manuel.
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Entramos e

- Bomdia! - disse-lhe eu

Afinal sempre veio! - retorquiu o Sr. Manuel

- Claro entdo ndo foi o que combindmos!

Pois foi.

O Sr. Manuel estava bem disposto. Com um sorriso no rosto. Nao parecia ter

dores mas para confirmar perguntei
- Tem dores?
- Nado... quer dizer algumas.

- Em que sitio?

Nas costas, aqui... - e usou o gesto para identificar o local

- Jd ndo se segura - acrescentou a Sr.2 Maria

- Estd mais magro? - quis eu saber
PAUSA - Periodo de tosse

- Mais de meio por meio. - respondeu-me ele
- Era forte?
- Pesava 73/74 e cheguei aos 76Kg.

Agora era um homem emagrecido, com olhos encovados e com palidez muco

cutanea.
PAUSA - Periodo longo de tosse

- Quando ficou doente?

- Em Julho de 2006. - relembrou o Sr. Manuel abanando com a cabe¢a como

se nao gostasse de recordar.
- Quais foram os sinais da doenca? - perguntei eu ao Sr. Manuel

- Dor nas costas e a tosse.
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PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio
- Ndo me doia mais nada. - continuou o Sr. Manuel
PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio

- Jd estava reformado? - continuei as questdoes para saber um pouco mais
de como foi viver o inicio da doenca.

- Sim.

- O que fazia do seu tempo? Trabalhava no quintal?

- Sim. - as respostas eram simples. Verifiquei que poupava nas palavras

para ndo se cansar.
- Desde que ficou doente, deixou de ir para o quintal?

- Ndo, so desde Marc¢o deste ano. - 8 meses ap0s o diagnostico da doenca
PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio

- Foi por causa das dores?

- Mesmo com a tosse ele sempre foi mexendo, de hd 2 meses para cd é que

parou de vez. - respondeu-me a sua esposa
PAUSA - Periodo longo de tosse
- Desde ai nunca mais fiz nada. - acrescentou o Sr. Manuel
PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio

- Antes de estar internado no servico de cirurgia, teve algum internamento

quando descobriram a doenca?
- Ndo

- Comecou logo a fazer tratamentos?
PAUSA - Siléncio seguido de um periodo longo de tosse

- Sim.

- Comecou logo no Hospital de Dia a fazer quimioterapia?
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- Sim, logo.

- Chegou a ir a Lisboa fazer radioterapia? - O Centro Hospitalar recorre aos

servicos de radioterapia que existem em Lisboa.
- Sim.
- Enquanto fez os tratamentos sentiu-se mais fraco?
- Sentia-me mais ou menos.
- Com dores?
- Tive.
- Perdeu vontade de comer?
- No dia do tratamento sim, com a radioterapia sentia a boca seca
- Fez radioterapia e Quimioterapia juntas?

- Ndo em tempos separados...
PAUSA - Siléncio seguido de um periodo longo de tosse

- ... Eles é que sabem... - o Sr. Manuel referia-se aos médicos

- E perguntaram o que queria?

PAUSA - Siléncio

Em Lisboa perguntaram se queria ser operado.
- E ndo quis?

- Ndo... - fez uma pausa e com os dedos fez um gesto de quem tem medo.

... tive medo porque conheci uns 3 ou 4 que forma operados e morreram.
PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio

- Quando tosse sente falta de ar?

- Sim
PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio

- Numa semana fui 7 vezes a (...). - referia-se ao servico de urgéncia
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- Fazer o qué?

- Oxigénio.
PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio

- Tinha mais falta de ar do que agora?

- Tinha.

- O que o incomoda agora?

- E a malvada desta tosse, que faz ter dores

- Durante a noite consegue dormir?

- Nado.

- Porqué?

- Falta de ar com a tosse.

- Durante o dia ndo sente?

- E diferente.

- Porqué?

- Ndo é abafado como é durante a noite.

- De noite ndo é como durante o dia, durante o dia é mais calmo - (M)

- Em que posicdo dorme?

- Deitado para o lado esquerdo, mas por pouco tempo, muito pouco tempo
porque depois sento-me na cama.

PAUSA - Periodo longo de tosse

- Sente-se melhor deitado ou sentado?

- Sentado... Tenho dormido durante o dia mas evito.
PAUSA - Periodo longo de siléncio seguido de tosse

O Sr. Manuel tentou-se levantar, mas nao conseguiu, tinha movimentos

descoordenados e com desequilibrio.
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- Estd a cambalear? - perguntei-lhe eu. Ele encolheu os ombros conformado
com a situacao.

PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio

- E a minha Ana. - o Sr. Manuel tinha reconhecido a filha pelos passos na

varanda.

Era a D. Ana que vinha dar a alimentacao ao pai. A alimentacao era efectuada pela
gastrostomia e era tarefa que a filha tinha assumido. Cumpria essa tarefa 6 a 7

vezes por dia.

Comecou a preparar a alimentacao para o Sr. Manuel e enquanto isso fui
continuando a minha conversa com ele, para descobrir um pouco mais das suas

vivéncias.
PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio

- Quando entrei estava sentado a descansar.

- A tosse estava mais calma. Como ndo tenho que fazer durmo
PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio

- Jd ndo vai a rua ha quanto tempo?

- S0 vou d varanda, posso-me constipar.
PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio

- E as pernas ndo lhe doem de estar sempre parados?

- Vou andando na casa, ndo ando bom para passear.

- Gostava de ir a rua?

- Sim, quando sai do Hospital disse d esposa que quando ndo tivesse dores
nenhumas, se o tempo tiver bom, iamos dar uma voltita até a rua.

PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio

A D. Ana comeca a dar a alimentacao ao pai. O Sr. Manuel “pde-se a jeito” para

favorecer o trabalho da sua filha. Verifiquei que era um momento muito particular
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entre eles. Era uma rotina habitual do dia-a-dia e ambos sabiam o que tinham que
fazer a cada passo, sem que para isso fosse necessario falarem. O siléncio que
existia entre eles era s6 de palavras porque os gestos falavam muito. Enquanto

isso a Sr. Maria observava-os muito atenta.

PAUSA - Periodo longo de siléncio seguido de tosse

- Boca seca, costuma ter? - devido a fistula esofagica o Sr. Manuel ndao pode

beber agua.
- S0 um pouco, é coisa pouca.

- S0 os comprimidos ou aerossois é que lhe deixam a boca seca. - acrescenta
a D. Ana.

PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio

- Depois de ter vindo do hospital ndo teve duvidas sobre como dar a
alimentacdo por sonda? - perguntei a D. Ana, pois ela poderia ter alguma
duvida.

- Ndo tive dificuldade, a Sr.? deu-me um papel onde tinha todas as

informacaes.

Lembrando que a alta clinica foi repentina quis saber se o Sr. Manuel saiu com

alguma consulta marcada.

- Saiu do servico de cirurgia com consulta marcada?

- Ndo, ndo ficou com consulta marcada. Quando apareceram umas
impurezas na sonda fui d urgéncia e a enfermeira disse-me que era

normal, e foi visto pelo médico que disse que estava tudo bem.

PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio. O cansaco crescente do
Sr. Manuel era evidente, as pausas eram cada vez maiores.

- Quando era novo fumou?

- Durante 52 anos.

- Comecou com que idade?

- 16 anos.
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- Deixou de fumar quando?

- Em Agosto.

- Depois de saber que estava doente?
- Sim.

- Quantos cigarros por dia?

- Conforme.

- Mais que um maco por dia?

- As vezes.
PAUSA - Periodo longo de tosse seguido de siléncio

A filha terminou de dar a alimentacao ao Sr. Manuel, despediu-se dizendo um até
logo. Ela ndo mora com os pais e com a doenca o seu dia teve que ser
reorganizado em torno da hora da alimentacdao, dos cuidados de higiene e do

deitar. Dai que por vezes ela ndo possa ficar mais tempo.

Tendo em conta que o Sr. Manuel estava cansado também eu me despedi com o
compromisso de que se na proxima visita estiver bom tempo eu o levaria até a

varanda.

Este momento que vivi foi muito importante para a compreensdao dessa doenca

tdo temida que é o cancro.

Podemos comparar o cancro com um embondeiro que antes de crescer, também
comeca por ser pequeno, que tem umas sementes terriveis, que infestam todo o
organismo e que quando se descobre ja bastante grande, nunca mais ninguém se

veé livre dele.

Os embondeiros do planeta do principezinho sao uma éptima comparacao com o
cancro, uma erva daninha.

SANTOS (2006, pg38) faz uma descricdo do cancro que em muito se assemelha a
descricao feita pelo nosso principezinho sobre os embondeiros. Diz-nos que

‘entre as caracteristicas proprias das células neoplasicas, situa-se essencialmente
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0 seu rdpido e incontroldvel crescimento, levando a formacdo de uma massa de
tecido anormal (massa tumoral) que se estende para além dos limites tecidulares
e perde a sua especificidade funcional. Pode ainda invadir outros orgdos anexos
ou distribuir-se através da via sistémica, até outras localizacées corporais

(metdstases).”

Poucas doencas ha que envolvam tantos sentimentos de angustia, desespero e
ansiedade, como o cancro. O seu impacto fisiol6gico e psicolégico, nos doentes e
suas familias, tem como resultado profundas alteracdes nos seus estilos de vida.
Para uns, o cancro resulta em morte; para outros em mutilacdo. A doenca torna-
se um foco continuo de ansiedade e stress, tal como o seu tratamento e efeitos

iatrogénicos.

O cancro é marcado principalmente com o confronto com a morte, com o
desconhecido. Este confronto vai ser encarado de forma diferente tendo em
conta aspectos que estao relacionados com a doenca, nomeadamente o facto do
cancro continuar a ter uma taxa de incidéncia elevada; com a personalidade do
individuo e com o contexto socio-econdmico em que se encontra. Para além
destes factores, existem também as respostas psicolégicas que estdo
relacionadas com experiéncias prévias, com a auto percepcdao da natureza da
doenca, da percepcao que o doente tem de si mesmo e da atitude que tem

perante a vida e ainda das crencas da capacidade do sistema de saude.

Kubler-Ross descreve cinco estadios da doenca, que os doentes vivenciam:
negacao/isolamento, cdlera, negociacao, depressao e aceitacdo. Estes estadios
nao sao absolutos, uma vez que os individuos ndao os vivem na mesma ordem, no

mesmo ritmo, nem passam nhecessariamente por todos eles.

Ndo consegui verificar se o Sr. Manuel passado por todas estas fases. Consigo
identificar que agora aceita a sua doenca e os seus sintomas. E apesar da morte
estar relacionada com o cancro o Sr. Manuel nunca falou nela. Simplesmente

mostrou por gestos que tinha medo de morrer.

O relato da historia que o Sr. Manuel vinha a viver com o seu cancro nao é muito
diferente de todos os outros doentes. Inicialmente os sintomas da doenca
pareciam nao ter qualquer importancia. Deu-se o diagnostico da doenca e de

seguida iniciaram-se os tratamentos: quimioterapia, radioterapia e cirurgia (que o
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Sr. Manuel nao aceitou), com os seus efeitos secundarios mais ou menos
intensos. Quando os tratamentos ndo foram eficazes comecam a aparecer
sintomas mais incobmodos e que sao sinal de que chegamos a fase terminal da

doenca.

Com o Sr. Manuel foi possivel verificar qual foi o principal factor de risco que lhe
provocou a doenca, o tabaco. Nao consigo perceber o porqué de continuar a
fumar mesmo depois de saber da sua doenca, mas temos que respeitar as opcoes

individuais de cada um.

Segundo a Teoria Sistémica da Familia quando um elemento da familia adoece
toda a familia adoece. O doente oncoldgico nao é excepcdo. A doenca assume-se
assim como um factor de risco para a manutencdo da homeostasia familiar, em
gue o seu reequilibrio depende de um conjunto de factores inerentes ao doente,

assim como da familia onde esta se inclui.

CERQUEIRA (2005, pg144) verificou que os relatos dos cuidadores, do seu
estudo, confirmavam o que Oliveira (2001) referia que ‘ao falarmos da pessoa
doente em fase terminal ndo nos podemos esquecer da sua familia que também
vivéncia uma situacdo de stress. Esta deve fazer parte integrante dos cuidados
que se prestam ao doente, pois conhece os seus hdbitos, os seus medos, as suas

necessidades e anseios.”

Na sua generalidade, as familias mostram interesse e disponibilidade em ser
envolvidas ao tratamento e cuidados, pelo menos em parte do dia, considerando
essa uma forma de optimizar alguns cuidados, de dar maior apoio moral e
psicolégico ao seu doente, podendo personalizar os cuidados, em suma de

humanizar o processo do tratamento.

A esposa e a filha, principalmente a filha, cuidadora principal do Sr. Manuel
alteraram as suas rotinas para poderem acompanhar ao maximo o doente.

Se no passado a mulher estava em casa e era a ela que cabiam todas as tarefas
do cuidar, nos dias de hoje temos que lhe acrescentar o facto de também ela
trabalhar fora de casa.

A cuidadora teve que ajustar a sua vida familiar em sua casa, com o seu emprego

e com o0 acompanhamento do seu pai e da sua mae.

77



Quem cuida do doente paliativo com doenca grave e evolutiva, vive uma
experiéncia emocional intensa. Cuidar destes doentes torna-se uma tarefa que
ocupa 24horas por dia e que exige um esforco cada vez maior a medida que a
doenca progride. (CERQUEIRA, 2005, pg173).

Pergunto-me ainda muitas vezes como o conseguiu. Como era feita a gestao do
seu stress? Sera que tinha tempo para se aperceber de todas estas alteracdoes?

Como conseguiu gerir a sua parte emocional? Quem cuidava dela?

Estas e muitas outras questdes ficam para responder nas préximas visitas.
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18 JULHO - 32 VISITA

“Prefiro em casa.”
“... Foi entdo que apareceu a raposa. (...)
- Quem és tu? - perguntou o principezinho. - Es bem bonita...
- Sou uma raposa - disse a raposa.
- Anda brincar comigo - pediu-lhe o principezinho. - Estou tdo triste...
- Ndo posso ir brincar contigo - disse a raposa. - Ndo estou presa...
- Ah! Entdo, desculpa! - disse o principezinho.
- Mas pés-se a pensar, a pensar, e acabou por perguntar:
- O que é que “estar preso” quer dizer?
- Vé-se logo que ndo és de cd - disse a raposa. - De que é que tu andas a procura?
- Ando a procura dos homens - disse o principezinho. - O que é que “estar preso”
quer dizer?
- Os homens tém espingardas e passam o tempo inteiro a cacar - disse a raposa.
(...) Andas a procura de galinhas?
- Ndo - disse o principezinho. - Ando a procura de amigos. O que é que “estar
preso” quer dizer?
- E uma coisa que toda a gente se esqueceu - disse a raposa. - Quer dizer que se
estd ligado a alguém, que se criaram lacos com alguém.
- Lacos?
- Sim, lacos - disse a raposa. - Ora vé: (...)Por enquanto, para ti, eu ndo sou sendo
uma raposa igual a outras cem mil raposas. Mas, se tu me prenderes a ti, passamos a
precisar um do outro. Passas a ser o unico no mundo para mim. E para ti, eu também
passo a ser unica no mundo...
- Parece-me que estou a comecar a perceber - disse o principezinho. - Sabes, had
uma certa flor... tenho a impressdo que estou preso a ela...”

In “O Principezinho”

Antoine de Saint-Exupéry

Tinham passado 4 dias desde a ultima vez que visitei o Sr. Manuel. Enquanto
conduzia tentava imaginar como o iria encontrar.

Bati a porta, do outro lado deram-me indicacdo para entrar e assim o fiz.
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O Sr. Manuel estava sentado numa cadeira, apoiado numa mesa que estava ao
seu lado, com as suas costas inclinadas para a frente. E tossia, uma tosse que

aumentava a sua dificuldade respiratoria.

- Desde ha 2 dias que tem tido tosse, ndo o larga. - disse-me a sua esposa

assim que a cumprimentei

O Sr. Manuel nao consegue falar. Segue-se um longo periodo longo tosse

produtiva e respiracao ruidosa.
- Tem falta de ar? - perguntei-lhe eu
- Tenho. - quase que nao precisava de responder esta era evidente.
- Tem dormido bem?
- Pouco bem, quase nada, sentado na borda da cama durante horas ...
horas. - respondeu-me a Sr.2 Maria

PAUSA - Periodo longo de tosse produtiva

- Jd ndo dorme ha uns dias chega a noite, vem a tosse teimosa. - continuou
a Sr.2 Maria

O Sr. Manuel tenta endireitar as costas mas ndo consegue, sente-se mais
confortavel Inclinado para baixo, ndo se sente bem se estiver direito, esta muito

cansado

- Tem dores? - perguntei-lhe eu

- Nas costas, no meio - respondeu-me o Sr. Manuel indicando recorrendo ao

gesto para identificar o local.

- Ndo é esta semana que vai a Torres Novas? - lembrei-me que a consulta de

Pneumologia esta préxima

- E daqui a 8 dias. - A Sr.2 Maria disse-o como se fosse uma eternidade.

PAUSA - Periodo longo de tosse produtiva, respiracao ruidosa e cansaco facil

visivel

- Aproveite o intervalo da tosse para respirar. - foi o melhor conselho que

me ocorreu para 0 momento
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Ndo ha remédio para ela. - dizia-me a Sr.2 Maria , para quem a tosse

passou a fazer parte da sua vida.

PAUSA - Periodo longo de tosse produtiva, respiracdo ruidosa e cansaco facil

visivel, o Sr. Manuel nao consegue falar.

Estd desde manhd s6 com tosse, jd ndo fala, ou porque ndo quer ou porque
ndo pode - a Sr.2 Maria nao consegue perceber o que se passa, é a primeira

vez que passa por este assunto.

Acha que é porque ndo quer ou ndo pode? - perguntei-lhe eu

sindnimo de nao sei.
Quanto mais falar mais cansado me torno - disse-nos o Sr. Manuel

E capaz sim, fala pouco, estd sempre amarqulhado, sempre, sempre. -

confirmou a Sr.2 Maria.

PAUSA - Periodo longo de tosse produtiva,

Eu volto noutro dia que esta muito cansado. - achei que era o melhor a

fazer
Estou cansado. - confirmou-me o Sr. Manuel
Posso fazer oxigénio em casa. - perguntou-me ele

Se fizesse oxigénio ficava melhor, quer ser internado para fazer oxigénio?

- respondi-lhe eu em tom de pergunta

PAUSA - Periodo longo de tosse produtiva

Prefiro fazer em casa, se poder.

Se poder fazer em casa quer ca ficar? - reformulei a questdao para verificar

a preferéncia do Sr. Manuel

Sim, faz passar a tosse?

PAUSA - Periodo longo de tosse produtiva
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- Ndo, mas aumenta o Oxigénio e ajuda a respirar. - respondi-lhe de forma
simples por forma a que ele percebesse.

Levantei-me da cadeira onde estava sentada quando reparei que tinha uma lesao

no couro cabeludo, na regidao posterior.

- Aleijou-se na cabeca? - perguntei-lhe eu
- Caiu - disse-0 prontamente a esposa
- Quando?

- Tentou levantar-se sozinho e eu ndo fui a tempo de o segurar, ndo fui
capaz. - respondeu a Sr.2 Maria com tristeza.

A tosse continuava insistentemente sem dar tréguas. Senti-me impotente por nao
conseguir ajuda-los. Principalmente por nao conseguir acompanhar mais a sua
esposa que estava 24h por dia com a doenca e que se sentia triste e nao
compreendia 0 que se passava.

Nesta visita obtive a confirmacdo de que o Sr. Manuel queria ficar em casa. Ndao o
disse por muitas palavras, mas prefere a sua casa ao hospital.

Fez-me pensar sobre a problematica dos doentes oncolégicos em fase terminal
que sao internados e que poderiam receber os cuidados necessarios sem sair do

seu meio familiar.

Considero que proporcionar uma vivéncia de doenca serena, com o menor
sofrimento possivel, em que a pessoa se mantém inserida no seu meio familiar

ou, pelo menos, nao afastado dele, constitui uma exigéncia ética.

Sabendo que doente oncoldgico ao ser internado experiéncia medos, sentimentos
de dependéncia, ruptura com o meio familiar e social, inerente a qualquer pessoa
qgue é internada, estes sdao agravados pelo facto de se tratar de um doente
oncolégico com alteracbes emocionais, que poderao tomar proporcoes tanto
maiores, quanto mais o sentimento de morte e sofrimento estiverem presentes.

Parecem-me ser razdes suficientes para que o doente ndao goste de ser internado.
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O doente terminal é uma pessoa humana com direitos inalienaveis a respeitar e a
desenvolver. Entre os quais o direito de escolher onde quer que lhe sejam

prestados os cuidados, em casa ou no hospital.

Segundo MELO (1989) e PACHECO (2002) podemos encontrar os seus direitos na
Carta dos Direitos do Doente Terminal. Destes destaco alguns que reafirmam o

seu direito de escolha:

- Ser tratado como pessoa humana até ao fim da vida
- Receber respostas adequadas e honestas as suas perguntas
- Participar nas decisdes que dizem respeito aos seus cuidados

- Ter o conforto e a companhia dos seus familiares e amigos

Em épocas passadas socialmente considerava-se que o lugar para o doente
moribundo era o seio da familia. A familia por seu lado via-se implicada nos
cuidados a prestar ao doente; as relacdes e os afectos eram reforcados em cada
dia e em cada gesto. O compromisso em cuidar do doente era inabalavel, quase
obrigatorio. Entrega-lo a outrem ou abandona-lo era, socialmente, fortemente

criticado e condenado.

E obvio que o ideal, falando em termos de dignidade, de tranquilidade e de morte
serena, seria o doente terminal permanecer no seu domicilio, onde tem os seus
familiares/cuidador e amigos mais proximos, os haveres e objectos significativos

e pessoais e as recordacdes de toda uma vida.

Segundo NETO, 1993, citado por MOREIRA (2001, p45), actualmente observa-se
uma tendéncia para ‘considerar o domicilio o lugar privilegiado para os cuidados
paliativos, pois o meio familiar pode oferecer ao doente a continuidade da sua
vida didria, estar rodeado das pessoas e objectos significantes e contribuir para
que se sinta menos isolado, reconhecendo-se o hospital como local de passagem
transitoria do decurso do processo de doenca so quando o doente necessite”. Na
opinido do mesmo autor, a justificacdo para este facto prende-se principalmente

com o respeito pelo desejo do doente morrer em casa e junto dos seus.

Os cuidados domiciliarios sdao uma forma de proporcionar a este tipo de doentes
um acompanhamento e tratamento paliativos inseridos no meio onde sempre

viveram e tem as suas raizes, em casa, o seu cantinho
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O outro aspecto que me incomodou foi a ndo compreensdao da esposa sobre as
caracteristicas da doenca. Nunca ninguém lhe tinha falado sobre os sintomas que
iriam aparecer e como agir perante eles. Relembro que a alta clinica do servico de
cirurgia, por exemplo, foi dada de sem qualquer preparacdo prévia, o que
obrigou a um défice nos ensinos realizados, ficando alguns aspectos descorados.

Na altura achei que era demasiado precoce.

Uma familia necessita de saber que uma doenca terminal de um dos seus
membros ira quase de certeza provocar imenso stress e ansiedade. Este facto
pode ser facilmente ultrapassado através de uma comunicacdao aberta e de uma
partilha de sentimentos. Os enfermeiros, podem facilitar esta situacao, sao eles
os profissionais de salde que estdo mais préximos do doente e da sua
familia/cuidador.

Como refere COLLIERE (1989, pg287) ‘0 campo de competéncia da enfermagem
tem como finalidade mobilizar as capacidades da pessoa, e dos que a cercam,
com vista a compensar as limitacdes ocasionadas pela doenca e suplementd-las,

se essas capacidades forem insuficientes.”

Ao enfermeiro cabe a tarefa de capacitar e alertar para os problemas decorrentes
da doenca. O enfermeiro tem capacidades para identificar as necessidades do

doente e da familia/cuidador e efectuar ensinos adequadas a essas necessidades.

“... quando as necessidades da familia sdo reconhecidas, os profissionais de
enfermagem encontram-se melhor capacitados para ajudar os familiares a
identificar as suas proprias necessidades, assim como, a assisti-los na satisfacao
dessas mesmas necessidades”. (MARTINS, 2000, pg23; citando WOCHNA (1997))

APOSTOLO, et al (2004, pg28) verificaram no seu estudo o que eu pude observar
gue os familiares dos doentes oncolégicos em fase terminal de vida experienciam

um processo que se centra no doente em si mesmos.

A vida da familia é alterada tornando o doente no centro de todos os cuidados. O
objectivo principal das ac¢ées que realizam visam proporcionar o bem-estar do
seu familiar que esta doente.

Os familiares dos doentes com doenca oncolégica em fase terminal de vida

experienciam uma situacao de partilha de um percurso. Percorrem-no lado a lado
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com o doente, centrando nele as suas vivéncias. Sofrem com ele, tentando
encontrar uma compreensao da realidade que atravessam e avaliando os seus
recursos na tentativa de encontrar uma forma de ajudar o seu ente querido.
(APOSTOLO, et al, 2004, pg31)

Na Carta dos Direitos e Deveres dos Doentes - MS 1998 - esta descrito que:

- “.. Ao doente e sua familia sdo proporcionados os conhecimentos e as
informacoes que se mostrem essenciais aos cuidados que o doente deve
continuar a receber no seu domicilio. Quando necessdrio deverdo ser

postos a sua disposicdo cuidados domicilidrios e comunitarios.”

Como profissionais temos que dispor de meios técnicos e humanos, para que o
doente e a sua familia/cuidador se sintam em seguranca, visando a promocao da
qualidade de vida de ambos. Nao podemos esquecer que a familia/cuidador é o
suporte do doente e para o ser necessita de ser integrada nos cuidados que

prestamos.

Numa familia os seu elementos estdo presos uns aos outros. Presos por lacos que
existem e que sao como os que a raposa fez com o principezinho. Cada elemento
da familia é Unico, e o seu lugar é insubstituivel, as suas funcdes na familia

podem mudar mas a sua importancia nunca.

Também nos, profissionais de saude, devemos criar lacos com 0s nossos doentes
e familia/cuidador. S6 assim podemos estabelecer uma verdadeira relacio de

ajuda. Temos que ver o doente e a sua familia/cuidador como Unico.
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21 JULHO - 42 VISITA

“Ja s6 faco companhial...”

“.. O principezinho estava cansado, sentou-se. Eu sentei-me ao seu lado. Primeiro, ficou
uma data de tempo calado, mas depois disse:
- As estrelas sdo bonitas por causa de uma flor que ndo se Vé...
Eu respondi “Claro!” e pus-me a observar, calado, as pregas da areia ao luar.
- O deserto é bonito - disse o principezinho.
E era verdade. Sempre gostei do deserto. Uma pessoa senta-se numa duna. Ndo vé nada.
Ndo ouve nada. E, no entanto, hd qualquer coisa a brilhar em siléncio.
- O que torna o deserto bonito - disse o principezinho - é haver um poco escondido
em qualquer parte ...
De repente, e para grande espanto meu, percebi o que era aquele brilho misterioso da
areia. Quando era pequeno, vivia numa casa antiga e dizia-se que havia um tesouro ld
escondido. Claro que nunca ninguém o conseguiu descobrir e talvez nunca ninguém se
tivesse sequer dado ao trabalho de o procurar. Mas o facto é que ele encantava a casa
toda. A minha casa tinha um segredo no fundo do coracdo...
- Tens razdo - disse eu ao principezinho - Casas, estrelas ou desertos, é tudo a
mesma coisa: o que lhes dad beleza nunca se vé!...”

In “O Principezinho”

Antoine de Saint-Exupéry

Ao acabar de subir as escadas estava a D.Ana a sair de casa de seu pai.
Cumprimentei-a e verifiquei que estava com facies cansada. Acabou por me
referir isso mesmo. Tinha vindo propositadamente para dar a alimentacao ao Sr.

Manuel. Estava atrasada para o emprego e portanto nao a empatei.
Bati a porta, ouvi o habitual “entre”, e assim o fiz.

- Boa tarde!

- Boa tarde! - respondeu-me a D. Ana.

O Sr. Manuel simplesmente levantou o olhar. Verifiquei o agravamento da
situacdo. Muito emagrecido, palido, com os olhos perdidos no fundo da cara e

com astenia.
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- Entdo jd estd deitado? - Perguntei-lhe, estava sentado no sofa com o tronco
inclinado lateralmente para o lado, e com a cabeca para baixo, cada vez

mais para baixo.
- Estou. - respondeu-me ele em voz sumida
- Sente-se melhor deitado?

- Jd comeca a doer o rabo de estar sempre sentado, é assim a vida. -e sua

facies mostrava essa dor.

- Estd melhor na cama ou no cadeirdo? - perguntei-lhe pois poderia querer

ir para a cama.

- Jd tenho dores em todo o corpo. - disse-me ele.
PAUSA - Periodo longo de tosse produtiva

- Jd comeca a ter mais dores?

- Como nunca tive! - respondeu-me ele
PAUSA - Periodo longo de tosse produtiva

- Entdo porque fica nessa posicdo? Estd todo torto. - tentava perceber como
€ que uma posicao que aparentemente é tao incomoda lhe poderia dar

conforto.
- As costas ficam aliviadas. - ndo tinha forca para dizer mais palavras
PAUSA - Periodo longo de tosse produtiva, respiracdo ruidosa e cansaco facil
visivel
- A tosse acalmou? - parecia-me a mim.
- As vezes. - a sua voz quase ndo se ouviu.

- Sente-se muito cansado?

- Nao teve forca para me responder. Responde positivamente a minha

pergunta com um abanar de cabeca e fechou os olhos. Fez-se um siléncio.
- Ele adormeceu! - disse eu para a Sr.2 Maria

- Ndo ele fecha é os olhos. - respondeu-me ela
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- Jd ndo tenho forca. - a Sr.2 Maria tinha razdo, ele simplesmente tinha

fechado os olhos.

- Passa horas sentado na borda da cama, horas, esta noite teve uma hora
deitado. - a preocupacado da Sr.2 Maria era cada vez mais evidente

- Sinto as pernas presas. - O Sr. Manuel tentava também participar na

conversa, mas mais uma vez 0 seu cansaco hao o deixava.

PAUSA - Periodo longo de tosse produtiva, respiracao ruidosa e cansaco facil

visivel

A Sr.2 Maria tem baixa acuidade auditiva e ndo o perceber. Como o Sr. Manuel
fala cada vez mais num tom de voz mais baixo, muitas vezes ela ndo se apercebe

gue ele esta a falar.
- Ndo consegue falar alto. - Tentei explicar a Sr.2 Maria que o seu marido
nao tem forcas.

- Ai nossa Sr.? nos acuda ja, ndo o posso ajudar mais. Mesmo que queira
ndo posso. Ja s6 faco companhia. - era evidente a preocupacao da Sr.2
Maria e a sensacdao de impoténcia. Estas palavras s6 vieram a confirmar o

gue os seus gestos e olhares me transmitiram.

Mais uma vez fechou os olhos. A tosse hoje estava bem mais calma.

Fez-se um siléncio. Siléncios que ndao consigo colocar no papel porque tudo o que
eu diga me parece pouco.

Deixei-o na posicdo em que o encontrei, sentado no sofa com o tronco inclinado
lateralmente para o lado, e com a cabeca para baixo, cada vez mais para baixo.

A visita hoje tinha durado menos tempo. Percebi que o Sr. Manuel queria

descansar, estar no seu cantinho.
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No caminho para casa nao me conseguia esquecer de dois momentos da visita, as
palavras da Sr.2 Maria quando referia que agora sé fazia companhia e o olhar e o

cansaco do Sr. Manuel.

A medida que a morte se aproxima, o tempo para os familiares torna-se ainda

mais importante.

O sofrimento é o sentimento que melhor se consegue perceber através da

linguagem verbal e nao-verbal.

CERQUEIRA (2005, pg197) acrescenta lembrando que nao nos podemos esquecer
que as maiores dificuldades vividas pelos cuidadores, sdo, muitas vezes, vividas

de forma silenciosa.

Sabemos que o sofrimento é muito mais que dor, embora seja, muitas vezes,
inadvertidamente utilizados como conceitos sinénimos. O sofrimento nao atinge
apenas aquele que sofre, mas também em maior ou menor grau, todos os que

estdo a sua volta, nomeadamente familia/cuidador.

E, na maioria das vezes, nem é necessario que exista a verbalizacao desse
sofrimento. O rosto de quem sofre fala-nos, profere todo o discurso. O rosto
suplica simultaneamente ordena a nossa ajuda, ou seja, o rosto daquele que
sofre surge aos nossos olhos como a imagem de que nada pode e a quem tudo
devemos, implicando a necessaria mobilizacao de todos os recursos disponiveis

para responder positivamente ao apelo feito.

O sofrimento que observei era-me muito familiar. Apesar de ser uma historia
diferente, a poucos meses eu tinha vivenciado momentos semelhantes com um
familiar muito proximo. Eu vi-me no lugar da Sr.2 Maria e o meu familiar ocupou o
lugar do Sr. Manuel. As semelhancas eram muitas, o meu sofrimento e o dele e a
sua dificuldade respiratéria e o olhar, aquele olhar, que nos faz sentir impotentes

e incompetentes.

A visita de hoje tinha-me “obrigado” a confrontar uma realidade da minha histéria
de vida que eu ainda ndo tinha conseguido parar para reflectir. Relembrar esses
momentos provoca muita dor, e por isso surge o mecanismo de defesa de nao

pensar no assunto.
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Essa tinha sido a minha atitude até esta visita, mas agora sei que reflectir sobre
0s meus sentimentos e vivéncias fez-me aceitar melhor o passado e perceber

melhor o que a Sr.2 Maria e a D. Ana sentiam.

Desde que sou enfermeira que me esforcei por me colocar no lugar da outra
pessoa - familiar ou doente, perante momentos de sofrimento, mas sempre

ficava a duvida sobre como seria se fosse realmente comigo.

Sabemos, em teoria e por experiéncia do quotidiano, que cada pessoa vive a
doenca de maneira diferente. Mas uma coisa é a tentativa, por mais esforcada e
compassiva que seja, de compreender o sofrimento do outro, de ir ao encontro
da satisfacdo das suas necessidades na procura do seu bem-estar; outra é a
vivéncia pessoal em idénticas circunstancias. Viver a doenca do outro enquanto
profissional ndo é mesmo nada parecido com viver a doenca de um familiar
proximo. Viver a situacao de doenca de um familiar préximo é uma situacdo de

vida Unica.

NoOs, enfermeiros, lutamos pela vida das pessoas de quem cuidamos no contexto
de trabalho. Tudo muda quando essa pessoa é alguém que nos é querido.

Faltam-nos as forcas interiores que temos de mobilizar perante aquela doenca
cujo desfecho, por razbes profissionais, conhecemos. Apesar dos conhecimentos
que detemos sobre as situacdes, muitas vezes lutamos como pessoas leigas,
aguardando, desejando e esperando que connosco seja diferente. Quando somos
confrontados com a doenca de um familiar querido, ndo ha como fugir das

guestoes: Como vou suportar o sofrimento? A dor da perda? Do luto?

Sera que o facto de sabermos o que os doentes de quem cuidamos sofrem vai
intensificar o nosso proprio sofrimento quando o doente é um familiar nosso?

Confrontada com a situacdo de doenca, deparei-me com o facto de ndao querer ser
o prestador de cuidados do meu ente querido, mas ao mesmo tempo com o
sentimento que teria que ser eu. Como somos enfermeiros todos esperam que

sejamos nds a tomar as decisdes e a ser o seu cuidador.

Mas assumimos o papel de profissional ou o de familiar? Em que momentos devo
agir como profissional e em que momentos agir como pessoa? Sera que é

possivel separar estes dois aspectos?
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Como as restantes pessoas, 0s sentimentos envolvem-nos e muitas vezes podem
tomar conta de nés. O facto de ser enfermeira ndo me criou imunidades
especificas aos sentimentos comuns dos mortais. Tal como os outros, sentimos a
frustracao e a impoténcia, ainda mais porque apesar de adoptarmos posicoes de

esperanca conhecemos qual o fim da doenca e o que esse fim envolve.

Ao reflectir de forma distanciada sobre as implicacdes de ter cuidado de um
familiar doente, verifiquei o quanto a intensidade fisica, emocional e psiquica do
momento interferiu no meu trabalho, provocando mudancas positivas no
relacionamento com os familiares/cuidador. Ninguém fica completamente igual
depois de ter sido confrontado directamente com a doenca, sabemo-lo tanto

teoricamente como pela nossa pratica profissional.

Mas também ha momentos em que, confrontados com o sofrimento,
confrontados com o facto de que vamos mesmo perder o nosso ente querido,

desejamos muitas vezes que tudo pare.

Por certo que a Sr.2 Maria e a D. Ana também o desejaram e também fizeram o
possivel e o impossivel para proporcionar o melhor para o Sr. Manuel: os mimos,

os carinhos, os abracos, a satisfacao de caprichos.

Lembro-me de fazer coisas com um agrado e uma alegria especiais, como que
querendo transmitir e viver uma ultima realidade positiva, de tranquilidade

emocional.

Houve momentos em que os sinais de frustracdo sao intensos. Expressos por

comportamentos agressivos, até de raiva.

O choro é um escape da tensao vivida, mas também pode ser um sinal de
frustracao por ndao fazermos aquilo que gostariamos de fazer ou por estarmos ja
a entrar na fase de luto, do sentimento de perda de todas as coisas que vamos

deixar de poder fazer e partilhar com aquela pessoa que nos é querida.

Mas afinal o que esperam de ndés quando assumimos o papel de cuidadores?
Esperam que tenhamos resposta para todas as questdes? Que saibamos qual a
escolha acertada?

O que é isso do cuidar?
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Cada pessoa tem como direito elementar viver e morrer com dignidade, pelo que
cuidar de pessoas em estado terminal, funcdo privilegiada dos enfermeiros, deve

assegurar em particular a qualidade de vida, e a dignidade enquanto pessoa.

Marie Hennezel diz-nos que a melhor maneira de viver a experiéncia de cuidar de
doentes terminais e vivé-la de forma desarmada, ndao banalizando essa vivéncia e

aprendendo como todos aqueles que vao morrer.

APOSTOLO, et al (2004, pg32) consideram a unido familiar e apoio social como
um apoio impar para que o doente tenha maior qualidade de vida. Segundo os
familiares, a melhor forma de ajudar é estar sempre ao lado do doente, isto é,
manter uma presenca constante no quarto do doente mesmo que ele ndo se

aperceba da sua presenca,

O cuidador é o poco que existe no deserto. Um tesouro que esta guardado e que
s6 reconhecemos a sua importancia quando necessitamos dele. O cuidador é o

brilho que existe na areia do planeta do nosso principezinho.

Apo6s a minha reflexao eu sinto que fui um tesouro escondido, ou o poco no
deserto do meu familiar querido. E essa sensacdao transmite-me calma. Se até
agora eu achava que deveria ter feito muito mais por ele, hoje sei que fiz o
melhor que pude e vivi intensamente todos 0os momentos que recordo com

saudade.
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25 JULHO - HOSPITAL

Acendedores de Candeeiros, onde estao?

“.. O quarto planeta era o do homem de negdcios. Estava tdo atarefado que nem sequer
levantou a cabeca quando o principezinho chegou.
- Old, bom dia! - disse-lhe este. - Tem o cigarro apagado!
- Trés e dois, cinco. Cinco e sete, doze. Doze e trés, quinze. Bom dia! Quinze e sete,
vinte e dois. Vinte e dois e seis, vinte e oito. Ndo tenho tempo de o voltar a acender. Vinte
e seis e cinco, trinta e um. Uf! Portanto, tudo isto soma quinhentos e um milhées,
seiscentos e vinte e dois mil, setecentos e trinta e um!
- Quinhentos milhbes de qué?
- Ah? Ainda ai estds? Quinhentos milhbes de... Olha que jd ndo sei... Tenho tanto
que fazer! Eu, eu sou um homem sério, ndo perco o meu tempo com ninharias.1 Dois e
cinco, sete... (...)
O quinto planeta era extremamente curioso. Era o mais pequeno de todos. So ld havia
espaco, d justa, para um candeeiro e um acendedor de candeeiros. (...)
‘Este homem é capaz de ser absurdo. Mas é bem menos absurdo do que o rei, do que o
vaidoso, do que o homem de negocios e do que o bébedo. Ao menos o trabalho dele tem
um sentido. Quando acende o candeeiro, é como se fizesse nascer mais uma estrela. Ou
entdo mais uma flor. Quando apaga o candeeiro, é mesmo que por a flor ou a estrela a
dormir. E uma ocupacdo muito bonita. E porque é bonita, é util.” (...)
‘Este”, pensou o principezinho enquanto continuava a sua viagem, ‘este seria alvo de
desprezo de todos os outros: do rei, do vaidoso, do bébedo, do homem de negdcios. E, no
entanto é o unico que eu ndo acho ridiculo. Talvez por se interessar por mais alguma
coisa para além de si proprio.”

In “O Principezinho”

Antoine de Saint-Exupéry

O telefone tocou. Era a D. Ana. Tinha ido com o Sr. Manuel a consulta (...) e o
médico tinha dado a indicacao para recorrer (...) hospital por agravamento dos

sintomas.
Ela estava entao (...) com o Sr. Manuel.

Questionei-me o porqué do Sr. Manuel estar no hospital onde é seguido pelo
médico da especialidade, onde existe o servico de internamento da especialidade

e ter que se deslocar para o hospital da sua residéncia. Afinal os dois hospitais
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pertencem ao mesmo Centro Hospitalar. Porqué submeté-lo a uma sala de

espera, a uma nova avaliacao, quando esta ja estava feita pelo especialista?

As questdes que coloco ndo pdoe em causa atitude do profissional, mas fez-me
pensar o quanto as burocracias e as regras institucionalizadas podem interferir

negativamente na qualidade dos cuidados que prestamos.

Dirigi-me ao (...). Fui encontrar o Sr. Manuel e a D. Ana por detras de duas

cortinas, descobri-os pela voz e pela tosse, que me era tao familiar.

Verificava-se um agravamento visivel do seu estado geral, a sua fadiga e a sua
dificuldade respiratoria eram evidentes.

Ao contrario do que tinha assistido até entao o Sr. Manuel estava bastante
agitado. O motivo da agitacdo era o posicionamento desconfortavel. Ha semanas
que o Sr. Manuel nao conseguia estar deitado, ele ndao o tolerava. A minha
reaccao imediata foi baixar as grades da maca e senta-lo na cama,
automaticamente a agitacao acalmou. E apesar de ndo falar senti que me

agradeceu pelo olhar.

Sera que ninguém tinha reparado na sua agitacdao? Se a filha o acompanhava
porque nao lhe perguntaram se ela sabia o porqué da inquietacdao? Um pequeno

gesto acalmou-o, ndo foi necessario nenhum medicamento.

De um rompante as cortinas correm-se, com uma forca injustificada, sem

qualquer palavra a acompanhar.

Onde esta a privacidade dos doentes? Encontravamo-nos numa sala onde
existiam doentes de ambos os sexos, alguns descompostos e com o correr das

cortinas a sua intimidade foi exposta.

Figuei mais um pouco a falar com a D. Ana, conversa do dia-a-dia, na esperanca
de a acalmar devido a ansiedade em que estava por ver o seu pai naquela
situacdo. Chegou o médico para efectuar uma reavaliacdo e eu regressei ao

servico, pois ia entrar ao servico.

Mais tarde quando tive oportunidade de fazer uma pequena pausa regressei (...).
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Ja era de noite. A D. Ana ja nao estava presente e o Sr. Manuel tinha sido
transferido para (...), a agitacao agora ainda era maior do que de tarde.

Novamente o posicionamento era extremamente desconfortavel, deitado com as
grades da cama levantadas para que ndo se sentasse. A dificuldade respiratoria
era assustadora, e a mascara de oxigénio que tinha era incomodativa, estava

constantemente a retira-la. O cansaco nao o deixava falar.

A preocupacdo que os profissionais de saude tinham de momento era coloca-lo a
dormir através de medicacdo, ndo pensaram em coloca-lo numa posicao mais
confortavel ou em lhe dar oxigénio de forma menos invasiva, que ndo ha
incomoda mascara, nao lhe perguntaram se tinha dores para lhe administrarem

um analgésico.

Sera que de todos os profissionais de saude que la se encontravam ndao houve
nenhum que se lembrasse que a posicio de sentado alivia a dificuldade

respiratéria? Sera que alguém se lembrou que o Sr. Manuel poderia ter dores?

Tentei abordar o assunto mas verifiquei que a minha opinido nao era bem
recebida. Tive vontade de lhes perguntar se sabiam o que é Cuidados Paliativos.

Por certo que a resposta seria como a de uma crianca “o que €é isso?”.

Fui para casa indignada, revoltada com os meus colegas e comigo mesma.
Perguntava a mim mesma, vezes sem conta onde esta o acendedor de candeeiros
que vem iluminar a vida dos nossos doentes. Onde esta o enfermeiro que acalma
e transmite seguranca ao doente? O que ¢ feito da qualidade de vida do doente?
Do alivio da dor?

Sera que sO6 temos enfermeiros que tém quinhentas mil coisas para fazer e
nenhuma que tenha verdadeira importancia para o bem-estar do doente? Sera que

os enfermeiros sao homens de negdcios como o que o principezinho visitou?

Porque nao é o caminho para a morte aceite pelos profissionais de saude como
um percurso que todos temos que percorrer e que € muito mais facil se for feito

em paz e com dignidade?
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Quantas pessoas ndao morrem diariamente nos nossos hospitais em condicoes
gue contrariam a filosofia dos cuidados paliativos, e mesmo alguns dos seus
direitos mais elementares como pessoas e doentes?

Ndo é raro encontrarmos enfermeiros que prestam cuidados ao doente em fase
terminal de uma forma rotineira e fria, que evitam o contacto e o dialogo com o

doente e com a familia.

Tudo se passa como se o doente nio existisse. E depositado ao lado de inimeros
doentes. Sao as cortinas que se correm, as luvas que se calcam, os contactos que
se proibem, as visitas que se limitam a um numero e tempo reduzidos. As

pessoas em fim de vida ndao sao atendidas com a dignidade com que deviam.

AUGUSTO et al, (2004 pg.26) descreve na perfeicio o que observei. Refere que
durante a prestacdao de cuidados, os enfermeiros utilizam movimentos corporais
pouco harmoniosos, pouco subtis e por vezes bruscos, ndo se coadunando com
as actividades que estdao a realizar. O toque feito de forma robotizada e
mecanizada, transmitindo alguma indiferenca, sendo a sua expressdao facial
muitas vezes tristes, vazia de sentimentos, distante e a sua voz pouco serena,
pouco melodiosa, utilizando um tom de voz alto e autoritario, recorrendo a um
discurso pouco assertivo. Também os seus actos sao standardizados,
padronizados e rotineiros, manipulando o material e o equipamento de forma
pouco cuidada, apresentando-se com uma aparéncia descuidada, nomeadamente
mal fardados, sendo que todos estes comportamentos sdao transmitidos pelo
corpo.

A importancia da comunicacao nao verbal é transmitida aos doentes e seus
familiares na imagem que a enfermeira da de “atarefada” ou “indisponivel”. Nao é
sO o que se diz, mas é o tom da voz, a expressao facial e os gestos de quem fala,

gue transmite grande parte do significado a pessoa que escuta.

Quantos doentes no didlogo com a morte, encontram alguém com amizade?
Disponibilidade para os escutarem e de lhes fazer companhia? De |hes apertar a
mao, ndao como gesto de despedida, mas como gesto de presenca solidaria e
compreensiva, apontando-lhes assim novos horizontes?

Se reflectirmos sobre as praticas verificamos que muitas vezes os profissionais de

saude sao levados a atender as necessidades emocionais dos doentes com actos
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terapéuticos quando em muitos casos a sua presen¢a, a sua atencao ou
disponibilidade seriam mais eficazes que um medicamento.

Na mesma linha de pensamento, Luque Medely e Lopez Imedio (1996), citados
por MOREIRA (2001, pg42) referem que actualmente a maior parte dos doentes
em estado terminal, que dao entrada nos hospitais ndo recebem cuidados
individualizados e inerentes a sua situacao terminal, nem com a qualidade
desejavel. Estes doentes, continuam a ser tratados como doentes curaveis,
quando objectivamente se conhece o caracter incuravel da doenca, sendo
submetidos a encarnicamento terapéutico e continuam a ser alvo da ideia de que

os cuidados com utilizacao de tecnologia avancada sao sinonimo de qualidade.

MARTINS, (2004, pg181) recorre a VIRGINIA HENDERSON, 1989 para nos recordar
qual a funcdo do enfermeiro, sendo esta a de assistir o individuo sadio ou doente,
no desempenho de actividades que contribuam para a manutencao da saude,
recuperacdo, ou morte tranquila, e que ele proprio executaria sem ajuda, se
tivesse a forca, a vontade e os conhecimentos necessarios.

Aliviar o sofrimento do doente é um dever do enfermeiro, mas nem todos temos
esta capacidade, no entanto podemos desenvolvé-la ou cria-la.

Ao falar da funcao da enfermagem nao posso deixar de rever o que o Cddigo
Deontolégico do Enfermeiro nos diz, que passo a citar: “O enfermeiro, ao

acompanhar o doente nas diferentes etapas da fase terminal, assume o dever de:

a) defender e promover o direito do doente a escolha do local e das pessoas
gue deseja o acompanhem na fase terminal da vida;

b) respeitar e fazer respeitar as manifestacoes de perda expressas pelo

doente em fase terminal, pela familia ou pessoas que lhe sejam proximas;

C) respeitar e fazer respeitar o corpo ap6s a morte”.

O enfermeiro é o elemento da equipa de salde que mantém uma relacio mais
intima com o doente e com a familia, é ele quem presta mais cuidados directos.
Nenhum outro profissional de saude conhece melhor o doente como pessoa e
todo o contexto familiar, favorecendo a identificacdo das suas necessidades

especificas e qual a forma de lhes dar a resposta mais adequada.
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Tém um papel decisivo no apoio e acompanhamento do doente e dos familiares
durante todo o processo de morrer, pelo que se torna fundamental que seja

capaz de demonstrar a sua disponibilidade para ajudar.

Ndo podemos esquecer que as reaccoes negativas que observamos no cuidar do
doente terminal muitas vezes sdao fruto das experiéncias relacionadas com esta
patologia. Estas experiéncias determinam atitudes, podendo estas alterar-se de
acordo com as circunstancias, dado serem produto da interaccao entre
experiéncias passadas e presentes. Os sentimentos de inquietacao, perturbacao,

impoténcia e medo desencadeiam a adopcao de mecanismos de defesa.

SARAIVA, (2003, pg39) refere que segundo Ahya et al (2000) os profissionais de
saude impotentes para responderem ao sofrimento dos doentes desenvolvem,
consciente ou inconscientemente, mecanismos de defesa e estratégias de
adaptacao para suportar o fracasso terapéutico e a exposicao repetida a morte de

pessoas com as quais estabeleceram uma relacao.

O mesmo autor alerta-nos para o facto de os enfermeiros estarem despertos para
a particularidade dos doentes em fase terminal. Efectuou um estudo em que
verificou que os enfermeiros entendem que o doente terminal é mais do que um
organismo biolégico, ou seja, é antes de tudo sobretudo uma pessoa humana
que necessita de atencdo, comunicacdo, sentir-se acompanhado e ndo
abandonado, ser tratado amavelmente, ser escutado e compreendido, respeitado
e protegido. (SARAIVA, 2003, pg43)

Para os profissionais de saude, o acompanhamento do doente em fase terminal
de vida envolve também uma perspectiva cuidativa da familia, a qual assume um

frequentemente um papel importante a par dos elementos da equipa profissional.

SARAIVA, (2003, pg45) acrescenta que uma das preocupacdes dos enfermeiros
passa pelo apoio dos familiares durante todo o processo de tratamento do
doente. Em suma, todos os elementos da equipa de saude, e em particular os
enfermeiros, necessitam de desenvolver uma relacdo préxima e humanizada com

os familiares do doente.

No dominio dos sentimentos e emocdes parece possivel concluir que para os

enfermeiros o processo de comunicacdo com os doentes oncolégicos é um
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processo gerador de sentimentos e emocdes, na sua maioria negativas e

perturbadoras.

Precisamos urgentemente de acendedores de candeeiros que respondam as
verdadeiras necessidades daqueles que cuidam.

Os enfermeiros devem reflectir diariamente sobre os cuidados que prestam.
Sobre a sua actuacdo perante o doente. A pessoa que sofre precisa da apoio, de

alguém que a ajude a diminuir o sofrimento, independentemente da causa.

O sofrimento é uma experiéncia inevitavel do ser humano, que pode ser atenuado

e eliminado muitas vezes pelo enfermeiro.

E preciso que se acendam candeeiros para que os doentes e seus
familiares/cuidadores sintam alivio do sofrimento nas maos dos profissionais de

saude, nos gestos mais simples e vulgares que possam imaginar.

E urgente acabar com a frieza, abandono, desprezo, desvalorizacdo e indiferenca
gue muitas vezes é transmitida aos nossos doentes/familia/cuidador pata que a

doenca seja vivenciada de uma forma menos angustiante e perturbadora.

E necessario reacender a Lamparina de Florence Nightingale.

Pelas 9h do dia seguinte voltei (...). Encontrei o Sr. Manuel a dormir, ndo sei se de
exaustao. Pareceu-me mais que a medicacdo que lhe administraram finalmente

tinha surtido efeito. La estava ele deitado e com a mascara de oxigénio colocada.

Deixei-o a dormir e fui a procura de alguém que me dissesse como tinha sido a
noite. Mais uma vez estavam todos muito atarefados e as informacdes ndao foram

mais do que as observadas.
Mantinha-se a dormir e eu assim o deixei...

E lembrei-me de quando me tinha dito que preferia ficar em casa a ser
internado.!!!
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27 JULHO - FALECIMENTO

O Voo do Principezinho?

“.. O principezinho corou mais uma vez. Nunca dava resposta nenhuma, mas quando as
pessoas coram é o mesmo que dizer que sim, ndo é?
- Ah! - disse-lhe eu. - Tenho medo...
Mas ele respondeu:
- Ja é tempo de te voltares a deitar ao trabalho. Anda vai ld ter com a tua mdquina!
Eu espero aqui por ti. Volta amanhd a tardinha.
Mas eu ndo consegui ficar descansado. Lembrava-se da raposa. Quando nos deixamos
prender a alguém, arriscamo-nos a chorar de vez em quando...”

In “O Principezinho”

Antoine de Saint-Exupéry

Antes da passagem do turno da manha telefonei para (...) a perguntar pelo Sr.
Manuel. Ninguém me sabia dizer para onde tinha ido, se para casa se (...), s0

sabiam que ja ndo estava (...).

Verifiquei que ndo estava (...) a e recorri aos (...). Inicialmente também nao me
sabiam dar resposta. Lembro-me que pensei, “mas que desorganizacao é esta,
num hospital tdo pequeno e perdem o rumo a um doente”. Até que um colega
identificou o Sr. Manuel e me disse que tinha sido internado no dia anterior a

tarde, mas que, uma hora apés faleceu.

Foi como “um balde de agua fria, gelada”. Senti-me frustrada porque eu gostaria
de ter estado mais tempo com o Sr. Manuel nos ultimos dias. A nossa historia

teve um fim como o principio, eu ndo estava presente porque estava ausente de

Durante aquele dia e o seguinte nao consegui falar com a Sr.2 Maria ou com a D.
Ana. Principalmente porque senti que depois do que me tinham ajudado eu nao

estive presente no momento da morte, o que deveria ter acontecido.

Era dificil encontrar palavras de conforto, embora saiba que nem sempre seja
necessario dizé-las. A simples presenca pode significar tanto ou mais do que
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muitas palavras e o facto de demonstrar solidariedade é muitas vezes o

suficiente.

Passados dois dias quando telefonei para me disponibilizar a ajudar no que fosse
preciso ainda fiquei mais incomodada. A D. Ana pediu-me desculpa porque nao
ter telefonado a avisar do falecimento do seu Pai. Como é possivel que naquele

momento ela se tivesse lembrado de mim?

Novamente vivenciei uma morte muito préxima. Tal como aconteceu com o
principezinho eu também me prendi e senti a morte e todos 0s sentimentos que

ela envolve.

“Quando alguém de quem eu gosto [...] desaparece do ‘dngulo de visdgo’ com que o
observava e da ‘esfera de contacto’ que me permitia tocar-lhe, quando deixo de
escutar a sua voz e contar com a sua presenca, é que eu verdadeiramente me
apercebo do vazio arrasador que fica, do siléncio que me queima, das ldgrimas
que se soltam na soliddo que me invade, da memoria que rasga o espaco dorido
da mente incomodada, da tristeza sombria que parece me arrebatar a alma, da
insignificdncia das nossas impertinéncias e discussées, do quanto o aprecio e do
muito que ficou por lhe dizer, ou por fazer... s6 entdo eu consigo intimamente
compreender o que esse ser humano significa para mim e, eventualmente, o

quanto eu realmente o amo!” (Oliveira, 1999, p. 162).

A morte nao bate a porta, vai entrando sem pedir licenca, como intrusa
indesejada, mas a qual ndo conseguimos trancar a porta. Morrer é um facto

universal, talvez o acontecimento mais universal na vida humana.

Viver com a perda: Onde comeca e onde acaba? Em que ponto é que nos,
prestadores de cuidados, comecamos a apoiar uma familia em que um dos

