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Se a gente teve 0 tempo para crescer
Crescer par viver de fato

O ato de amar e sofrer

Se a gente teve esse tempo

Entdo vale a pena morrer

Quem acordou no dia
Adormeceu na noite

Sorriu cada alegria sua

Que andou pela rua
Atravessou a ponte

Pediu a béncéo a lindinha lua
Abraca a sua morte

Como a uma ninfa nua
Gilberto Gil
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RESUMO

O cuidado em fim de vida pretende aliviar o sofrimento e contribuir para a satisfacdo das
necessidades e melhoria da qualidade de vida do utente e da familia. O Cuidado de Enfermagem
a estas pessoas € um desafio permanente que requer uma série de competéncias técnico-
cientificas, relacionais e humanas.

O presente estudo tem como objetivo avaliar em que medida séo satisfeitas as necessidades
dos doentes em fim de vida no servico de Cirurgia do Centro Hospitalar Lisboa Norte e como
estas séo percecionadas pelos Enfermeiros do mesmo servigo.

Neste estudo descritivo de carater qualitativo, realizou-se uma entrevista semiestruturada
a 7 pessoas em fim de vida internadas no servico de Cirurgia do Centro Hospitalar Lisboa Norte
e a 5 enfermeiros do mesmo servigo. Os dados foram agrupados em 3 categorias principais:
Necessidades Identificadas pela Pessoa em Fim de Vida; Necessidades identificadas pelos
enfermeiros; as atribuigdes dos enfermeiros sobre a néo satisfagdo dessas necessidades.

A narrativa dos entrevistados evidencia um grande sofrimento das pessoas em fim de vida,
com singularidades e necessidades pessoais e psicossociais. Os enfermeiros atribuem a néo
satisfacdo de algumas necessidades a motivos pessoais e organizacionais.

Os enfermeiros estdo cientes que a formacao e a supervisao clinica sdo imprescindiveis e
aumentam a eficacia e a satisfacdo no trabalho, para um adequado acompanhamento da pessoa
em Fim de Vida.

Palavras-Chave: Enfermagem, Cuidar, Fase Terminal, Necessidades, Cuidados Paliativos



ABSTRACT

End-of-life care aims to alleviate suffering and contribute to the satisfaction of the needs
and improvement of the quality of life of the patient and family. Caring for these people is a
permanent challenge that requires a series of technical-scientific, relational and human skills.

The present study aims to evaluate the extent to which the needs of end-of-life patients
are met in the Surgery Department of Centro Hospitalar Lisboa Norte and how these are
perceived by the Nurses of the same service.

In this qualitative descriptive study, a semi-structured interview was conducted with 7
end-of-life patients hospitalized at the Surgery Service of Centro Hospitalar Lisboa Norte and
5 nurses of the same service. The data were grouped into 3 main categories: Needs Identified
by End of Life Person; Needs identified by nurses; Nurses assignments about not meeting these
needs.

The narrative of the interviewees shows a great suffering of people at the end of life,
with unique personal and psychosocial needs. Nurses attribute the non-satisfaction of some
needs to personal and organizational motives.

Nurses are aware that clinical training and supervision are essential and increase efficacy

and job satisfaction for an adequate follow-up of the person in End of Life.

Keywords: Nursing, Care, Terminal Phase, Needs, Palliative Care
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0 - INTRODUCAO

Uma das grandes questbes da nossa atualidade, no que respeita a existéncia do ser
Humano, sdo a morte e a doenca terminal. Questdes como o direito a uma morte digna fazem
parte do dia-a-dia dos media, com debates sobre a eutanasia e Cuidados Paliativos. A
problematica da morte torna-se, também, objeto de reflex@o entre os profissionais de salde e
no Cuidar em Enfermagem, pelo desafio que os cuidados em fim de vida representam.

Segundo o Observatorio Portugués de Sistemas de Saude (2016) estima-se que 62% das
pessoas em fim de vida falece nos hospitais, e que destes apenas 35,1% a 38,2% tém acesso a
Cuidados Paliativos.

Como enfermeira a trabalhar num servico de Cirurgia, em que o Cuidar esta vocacionado
para a cura e promogéo da independéncia, e dado a minha formagéo em Cuidados Paliativos,
algumas questdes foram também motivo de reflexdo sobre a forma como os enfermeiros
abordam os cuidados a estes utentes: Sera que os cuidados de Enfermagem atuais dao resposta
adequada as necessidades destes utentes? Como cuidar do Outro nos limites da vida?

O conceito de necessidade define-se como um sentimento intenso de desconforto acerca
de algum aspeto da vida da pessoa que desencadeia uma enorme tensdo. Esta tensdo e
desconforto séo a forca motriz que leva a satisfacdo da necessidade (Maslow, 1943).

A fase terminal de uma doenca progressiva, incuravel e evolutiva, é a fase em que o
doente apresenta elevadas necessidades de saude devido a evolucdo da doenca, com elevado
grau de dependéncia, e com um prognéstico de vida limitado (Neto, 2016).

Estas necessidades sdo de ordem variada (fisica, psicologica, emocional, espiritual e
socioecondmica) e necessitam ser satisfeitas para que a pessoa possua o melhor nivel de vida
durante o tempo que lhe resta (Twycross, 2001).

Quando confrontado com a morte, 0 Ser Humano questiona-se sobre o sentido da vida e
da morte, e ndo sabe como reagir face a ideia da morte iminente, a incerteza do futuro e ao
desgosto e desespero de ter de se despedir da vida e dos que ama, ou como enfrentar uma
certeza (a morte) que s6 conhecemos através dos outros e que nunca experienciamos. Isto é
uma fonte de sofrimento, mesmo para aqueles que ndo professando uma religido, possuem
uma espiritualidade, algo que lhes proporciona paz e alimenta o espirito (Hennezel e Leloup,
2001, Santos 2009).

Acompanhar o sofrimento da pessoa que vai morrer € um ato humano, de amor e
empenhamento, que todos devemos assumir. E ir ao encontro da pessoa no mais intimo do seu

ser, dos seus valores e preocupacdes, proporcionando-lhe uma proximidade humana, que lhe
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permita mergulhar no mistério da sua existéncia e encontrar respostas para todas as suas
questdes. Isto requer ndo s6 um empenhamento dos profissionais de satde, mas também das
organizages politicas e prestadoras de cuidados (Hennezel e Leloup, 2001; Capelas 2014).

Os cuidados paliativos surgem assim como uma abordagem holistica que visa melhorar a
qualidade de vida da pessoa e familia confrontados com uma doenca incuravel através do
controlo sintomético eficaz e alivio do sofrimento fisico/psicossocial/espiritual, realizado por
uma equipa multidisciplinar. Estes encaram a vida como um processo natural, ndo a
adiantando nem protelando.

Por vezes torna-se tdo avassalador para a familia lidar com estas questGes, a0 mesmo
tempo que a salde da pessoa se deteriora. Esta pode necessitar de auxilio técnico para
conseguir ultrapassar esta fase, com vista a uma morte tranquila e a um luto saudavel.

Para os profissionais de salde sem formacdo em cuidados paliativos tém-se demonstrado
dificil cuidar nesta etapa da vida, pois estes cuidados envolvem técnicas e competéncias
comunicacionais e emocionais, e confronta-os com a prépria finitude e com a finitude dos que
Ihe sdo proximos.

Com o avancar da doenga, surge 0 aumento da dependéncia e um agravamento dos
sintomas, tais como dor, cansaco, nauseas e vomitos, dispneia e outros. A dependéncia de
outrem causa desconforto pela invasdo da privacidade e uma sensacdo de perda de
independéncia, de ser um fardo, o que pode ser um fator de sofrimento (Grunfeld, E. et al,
2004; Tsigaroppoulos, T. et all, 2009; Santos, 2009).

Apesar do direito a estes cuidados estar consagrado na legislacdo, estes utentes encontram-
se, muitas vezes, internados em servicos de doencas agudas, com profissionais que lidam com
dificuldades na resposta adequada as necessidades especificas destes utentes, e sem um apoio
efetivo de equipas de Cuidados Paliativos.

Alguns destes aspetos conduziram-nos a questionar de que forma sdo satisfeitas as
necessidades destes utentes, e de que forma elas sdo percecionadas e valorizadas pelos
Enfermeiros a trabalhar num servicgo de cirurgia de um hospital central.

Para dar resposta a estas duvidas, estruturdmos o trabalho da seguinte forma: a primeira
parte diz respeito ao Enquadramento Tedrico ao longo do qual explordmos o conceito de
necessidade nas suas diferentes dimensdes, o conceito de percecdo e de sofrimento e o seu
impacto na qualidade de vida da pessoa. E ainda realizada uma breve abordagem ao conceito
de cuidados paliativos, sua origem e situacdo atual, bem como os aspetos relativos ao cuidar
em enfermagem perante a pessoa em fim de vida e sua familia. Esta construcdo assentou

numa pesquisa bibliografica inicial ndo s6 em diversas bibliotecas de instituicbes académicas,
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mas também em bases de dados (Pubmed, Ebsco, Scielo, Repositdrio Cientifico de Acesso
Aberto de Portugal), e complementada ao longo da realizag&o do estudo.

A segunda Parte corresponde ao Percurso Metodoldgico, onde se descreve a problematica
da pesquisa, as caracteristicas e tipo de estudo, os participantes, os instrumentos e técnicas do
trabalho de campo.

Na terceira parte apresentamos e discutimos o0s resultados da investigacdo.
Posteriormente seguem-se as Consideragdes Finais, bem como as Referéncias Bibliogréficas e

AnNexos.
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1 — Enquadramento Teorico
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1.1. AMORTE... ONTEM E HOJE

"Combater e morrer, é pela morte derrotar a morte,
mas temer e morrer é fazer-lhe homenagem com um sopro servil."

William Shakespeare

Desde os primordios, a imortalidade tem sido o objeto de reflexdo, investigacéo e fascinio.
O Homem sempre tentou alcancar a imortalidade. Ha autores que consideram ser possivel
apenas a imortalidade espiritual. O cristianismo oferece uma protecdo contra a morte através
da imortalidade da alma dando sentido a vida e as provacdes. As religides tém tido um papel
importante no apoio a pessoa e familia durante o processo de morte e luto. A imortalidade
fisica €, desde sempre, objeto de investigacdo. As tendéncias cientificas, como a criogenia, a
criobiologia, o desenvolvimento das neurociéncias e de tecnologias de ponta continuam como
fatores na esperanca dessa imortalidade.

A morte é um dos maiores mistérios com que o ser humano se confronta e 0 mais temido.
O medo do desconhecido, da inexisténcia, a dor e o sofrimento, e 0 mistério que envolve o
processo de morrer sao algumas das razdes pelas quais se torna dificil encarar esta inevitavel
transicao.

A morte é uma experiéncia Unica e inevitavel na histdria de cada um de nés, e na dos
outros, e esta presente em qualquer etapa do ciclo vital.

No passado, a morte fazia parte do quotidiano social. A pessoa morria em casa rodeada
dos seus familiares, amigos e vizinhos (independentemente da sua idade), e estavam presentes
rituais que acompanhavam a morte, que eram aceites com naturalidade. Enquanto apoiavam a
pessoa no processo de morrer, apropriavam-se da ideia da sua prépria morte. A familia e as
pessoas que sofriam uma perda “eram orientadas e confrontadas com um conjunto de
praticas sociais onde o defunto tinha um lugar, era introjetado no imaginario do grupo
atraves dos rituais do luto” (Manso e Vaz Velho, 2004:19).

No decurso da revolucdo de ideias e de sentimentos provocada pela filosofia, a morte
comecou a ser encarada como o fim de tudo, a destrui¢do do sonho humano de imortalidade,
pelo que mesmo quando aceitamos a nossa morte e nos preparamos para ela, ndo desejamos
confrontarmo-nos com a sua chegada (Magalhaes, 2009).

Apesar do morrer fazer parte da vida, assim como 0 nascer, 0 hascimento € visto como
fonte de vida, sendo motivo de comemoracdo, e a familia e 0s amigos visitam a crianga e 0s

pais, enquanto que a morte é temida e as pessoas tém dificuldade em se aproximar da pessoa
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em fase terminal e da sua familia. A forma como cada pessoa experiencia as perdas ao longo
da vida, a sua maturidade, os seus valores culturais, espirituais e religiosos determinam a
forma como esta vivencia o processo de morrer. Através da morte do outro confrontamo-nos
com a nossa morte, tornando-a real. Assim, ao afastar a pessoa, afastamos o confronto com a
nossa finitude.

Na atual cultura ocidental, a morte transitou do domicilio para o ambiente
despersonalizante do hospital e dos seus técnicos. A morte é banida do ambiente familiar e
social, algo que ndo deve ser mencionado. Ignora-se, nega-se, evita-se falar nela, mas o facto
é que, como refere Kubler-Ross (1997), a morte é uma inevitabilidade.

A sociedade tende a “afastar-se” da morte e da pessoa em fim de vida.

A morte é considerada um processo onde a primeira das etapas é a “morte social”, que
ocorre com o afastamento da sociedade e dos papeis que desempenhava.

De seguida assiste-se a “morte psiquica”, em que a pessoa aceita a sua finitude, afasta-se
dos outros e isola-se em si mesma, sendo acompanhada de um declinio fisico.

A ultima etapa corresponde a “morte fisiolégica”, em que juntamente com a faléncia
multiorganica surge a morte cerebral (Sapeta, 2011).

Hoje encara-se a morte com dificuldade e sofrimento, protegendo as criancas e 0s jovens
do contacto com esta.

Assiste-se a uma hospitalizacdo e medicalizacdo da morte, tornando-a numa experiéncia
solitaria, numa cama de hospital, rodeada de maquinas e profissionais pouco disponiveis.

Apesar deste afastamento e privatizacdo da morte, publicamente assiste-se a um renovado
interesse e aceitacdo da mesma, que se reflete num aumento da bibliografia, debates sobre o
tema e procura de formacgdo, por parte de profissionais de saude e familiares, sobre
acompanhamento ao doente terminal. Estes aspetos poderdo contribuir para uma mudanca do
contexto da morte e do morrer do espaco solitario e impessoal do hospital para o meio que a
pessoa conhece e em que se sente bem, respeitada e acompanhada: a sua casa e a sua familia
(Magalhées, 2009; Capelas 2014).

O grande contributo da psiquiatra Elisabeth Kubler-Ross para a compreensdo das
necessidades da pessoa em fim de vida surge com o trabalho em que identifica as varias
etapas, que tanto a pessoa em fim de vida como a familia passam, durante o processo de
morrer. S&o elas:

- A fase de negacdo, em que a pessoa resiste em aceitar a realidade da morte. Esta é
geralmente um mecanismo de defesa, que permite a pessoa tempo para se adaptar a ideia da
morte e lidar com a perda. E normal a pessoa, nesta fase, crer que o médico errou no

diagnostico, procurar uma segunda opinido e agarrar-se a pequenas melhoras para fortalecer a
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sua crenca de erro médico. Esta recusa estende-se aos parentes e amigos, que tendem a
ocultar-Ihe a verdade do seu estado, pois ninguém quer ser responsavel por revelar ao doente
tal realidade. Esta atitude visa, mais do que proteger a pessoa da realidade e do sofrimento,
assegurar que os parentes, amigos e a sociedade ndo sintam a proximidade da morte, pela
incbmoda e agonizante emocdo que esta dificil presenca transporta consigo, criando uma
situacdo denominada “conspira¢do do siléncio”;

- A fase da revolta, que pode ser dirigida a todos 0s que a rodeiam e surge quando esta se
vé confrontada com a realidade da morte;

- A fase de negociacao, a pessoa vai aceitando progressivamente o diagnostico, mas tenta
negociar com o pessoal de satde, com os que a rodeiam, com Deus, fazendo promessas de
sacrificios caso Ihe seja devolvida a saude. Nesta fase é importante que o Enfermeiro saiba
ouvir e transmitir uma esperanca realista, sem falsas promessas (Magalhdes, 2009; Santos,
2009);

- Fase de depressdo — a medida que o seu estado de salde piora, a pessoa vai-se
conformando com o seu diagndstico e perdendo a esperanca, caindo num estado de
isolamento social, o qual contribui para a sensacdo de abandono;

- A quinta e Ultima fase consiste na aceitacdo da situacdo, surgindo a paz e a
tranquilidade. A pessoa aceitou a sua situacao e esta em paz consigo e com o mundo.

A estas juntou mais tarde outras duas, uma inicial, 0 Choque, e outra final, Decathéxis.

No final deste processo surge uma aceitacdo da finitude, os assuntos pendentes sdo
resolvidos, as despedidas feitas e uma morte tranquila ocorre.

No seu trabalho, Kibler-Ross destaca o processo de morrer solitario, aterrorizante,
tecnicista e desumano nos hospitais, consciencializando os profissionais e comunidade para as
necessidades da pessoa em fim de vida. Criou espacos de debate sobre a morte e o morrer,
dignificando e devolvendo o controlo do processo de morrer a pessoa e familia (Magalhaes,
2009; Santos 2009).

Sporken, cit. por Pacheco (2002), no seu trabalho, descreve outros estadios psicolégicos
do processo de morrer, movido pela crenca de que as fases descritas por Kiibler-Ross eram
influenciadas por fatores sdcio-culturais e aplicaveis apenas na cultura anglo-saxénica. Este
trabalho, desenvolvido no contexto europeu, que se caracteriza por uma falta de informacéo
ao doente, apresenta algumas diferencas relativamente as etapas descritas por Kibler-Ross,
sendo que a primeira fase que descreve é a de ignorancia, em que a pessoa desconhece a
gravidade da sua situacdo, apesar de a familia muitas vezes ja ter conhecimento desta, seguida
de uma fase de inseguranca, em que se misturam sentimentos de angustia e tristeza com

otimismo e esperanca na recuperacdo. Segue-se a fase de negacdo, em que existe uma
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oposicdo inconsciente ao conhecimento da gravidade da situacdo, ou seja, a pessoa suspeita da
sua situacdo, mas recusa-se a aceita-la. A fase final é de informacao sobre o seu estado de
salde, o qual pode favorecer o bem-estar emocional.

Em Portugal, a atitude paternalista da familia e dos profissionais de salde no que respeita
a transmissdo de informacdo clinica ao utente contribui para a observancia dos estadios acima
referidos.

J& os técnicos de aconselhamento (“‘counsellors”) dos hospitais londrinos, que prestam
apoio e auxiliam a pessoa e familia no processo de adaptacdo a doenca cronica e a morte,
trabalham segundo uma conceptualizacdo do processo de perda constituido por quatro fases:

- Um alheamento ou negacgéo da morte

- Procura de alternativas, acompanhada de raiva e culpa

- Desorganizacéo e desespero

- Reorganizacdo dos objetivos de vida

Apesar destes estudos contribuirem para um melhor conhecimento da pessoa em fim de
vida, estas fases ndo sdo estaticas, uma vez que a experiéncia de perda é Unica para cada
pessoa, e esta nem sempre as vivencia por esta ordem ou passa por todas estas fases (Pacheco
2002).

O conhecimento das possiveis reacdes do individuo permite ajuda-lo a aceita-las. Uma das
formas de ajudar é conhecendo e explicando-lhe as necessidades e etapas por que passard em
fim de vida.

Para o enfermeiro, 0 processo de morrer pode ser vivenciado como uma tarefa pesada, a
medida que a doenca progride e a carga inerente ao cuidar aumenta, ou como uma
oportunidade de realizacdo pessoal e desenvolvimento do Eu, através da expressdo de

sentimentos e relagcbes com o outro (Magalhé&es, 2009).
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1.2. CUIDAR DA PESSOA COM DOENCA TERMINAL

"A morte ndo é nada para nos,

pois, quando existimos, ndo existe a morte,

e quando existe a morte, ndo existimos mais."
Epicuro

Cuidar existe desde que existe vida. No entanto o cuidar numa vertente profissionalizante
e técnica teve o seu inicio com Florence Nightingale e a sua expressdo maior, a partir da
década de 80, com Leininger e a escola do Cuidar transcultural.

Tém sido desenvolvidas varias teorias sobre o Cuidar, baseadas nas necessidades humanas
béasicas, algumas reconhecendo o papel da cultura, religido e meio social em que a pessoa se
insere. Outros autores debrugcam-se sobre a ultima fase da vida, a morte, e sobre o conceito de
dignidade. Revendo estas teorias do Cuidar e a fase de cuidado em fim de vida, verifica-se
que a funcdo do enfermeiro é predominantemente paliar, ou seja, aliviar o sofrimento,
promover a autonomia, o bem-estar e o conforto, em suma, promover a dignidade e a
qualidade de vida.

A situacdo de doenca muitas vezes exige uma negociacao entre o individuo, familia e a
instituicdo de saude e os seus profissionais (Rolland, 1995). As instituicdes de salde, pelas
suas normas e rotinas, podem criar dificuldades que tornam mais complexa a adaptacdo do
individuo e familia. O processo de cuidar da pessoa em fim de vida num contexto destinado a
doentes agudos, com possibilidade de cura, é dificil, complexo e pode até revelar-se
traumatico, devido a vulnerabilidade e natureza emocional da situacdo, dos cuidados a prestar
e do contexto em que estes sdo prestados, que pode ser hostil para quem cuida e quem €
cuidado.

Sentimentos de fracasso, culpa, ansiedade, incerteza e incapacidade de atingir metas com
0s utentes assolam os enfermeiros face aos obstaculos ja anteriormente referidos, ficando
impedidos de ajudar verdadeiramente a pessoa durante este periodo tdo critico, restando uma
sensacéo de frustracdo (Sapeta, 2011).

Durante a fase terminal surgem de forma mais marcada, as questdes relacionadas com o
significado de sofrimento, da morte e da perda, bem como a necessidade de reconciliacéo e de
despedida, estando presente a inevitabilidade da morte. Para dar resposta a estas questdes e
necessidades, o Enfermeiro, bem como os outros profissionais, deve possuir a motivacgao, a
sensibilidade, a disponibilidade e adequada formacao.

Uma doenca que ameaga a vida desencadeia na pessoa questdes e necessidades de ordem

variada: ligadas a doenca, de ordem fisica, psicoldgica, espiritual, e social.
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Com a doenca, podem surgir as dificuldades relacionadas com a ambiguidade que rodeia o
diagndstico, o curso da doenca, o resultado do tratamento, o fortalecimento dos lacos
familiares ou conjugais, os conflitos familiares e a diminui¢do dos recursos emocionais e
financeiros.

Durante este processo também a familia é submetida a stressors e a alteracGes na sua

dinamica.

O processo de doenca na familia

Quem se dirige a uma instituicdo de saude, nomeadamente a um hospital para internar o
seu familiar, fa-lo por diversas raz6es, mas essencialmente para obter melhoria do seu estado
de salde. Os cuidados médicos e de enfermagem sdo o principal objetivo. No entanto a
familia € sujeita a dinamica dessa instituicdo, aos profissionais que la trabalham e as suas
disposicdes que se vém guiadas por normas cientifico-técnicas e pelas necessidades de uma
racionalidade organica e econémica.

O funcionamento organizado do hospital exige uma renincia quase incondicional dos
sinais pessoais e identitarios, considerados como ndo significativos para o processo de
cuidados. Um grande hospital ndo € o melhor local para morrer, com frequéncia a relacdo dos
profissionais com a pessoa, ndo é sendo funcional, e isto sucede precisamente quando a
pessoa mais sente necessidade de um apoio que o ajude a superar os medos, a soliddo e a
angustia.

Dependendo da relacdo que a familia estabelece com os profissionais de salde e o grau de
confianga que detém neles, assim esta se pode transformar numa autoridade credivel, cujos
conselhos valorizam e respeitam, e cujo apoio procuram nas fases de maior necessidade de
auxilio (Tomey e Alligood, 2004).

A familia vivéncia os processos de saude e de doenca & luz das suas experiéncias e
contextos, ndo so pela influéncia direta que tem junto dos seus membros, mas pelo facto de ter
frequentemente fungdes de acolhimento, mediacdo e transformagdo em relacdo a outros
contextos determinantes mais alargados como a escola, o grupo de amigos, o trabalho ou a
comunidade (Brofenbrenner,1979; Figueiredo, 2012).

A doenca e o0 internamento da pessoa em fim de vida imbuidas de sofrimento e incerteza
exigem uma adaptacdo na familia, uma vez que implica mudancas na estrutura, regras, papéis
e responsabilidades familiares. A incerteza gera stress podendo desencadear na pessoa e
familia processos de coping (eficazes ou ndo) com vista ao desenvolvimento de novos padrdes

de comportamentos que permitam uma adaptacdo a nova situacéo.
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Sem orientacdo ou apoio, a adaptacdo é muitas vezes um processo erratico. A doenca
exige uma remodelagdo da dindmica diaria do individuo e familia & medida que as
necessidades aumentam, com elevacdo dos niveis de tensdo que pode levar a exaustdo, pelo
aumento continuo de tarefas na familia e sentimento de impoténcia do individuo face a
incapacidade de desempenho de determinados papéis que antes lhe eram atribuidos (Rolland,
1995).

Os padroes familiares estabelecidos podem nédo ser adequados para lidar com a doenca,
pelo que novos padrdes sdo requeridos (Danielson, Hamel-Bissel, Winstead-Fry, 1993).

Segundo Merle Mishel, a incerteza inerente ao processo de doenga constitui-se como um
fator de stress, desencadeando uma resposta do sistema familiar, ap6s uma apreciacdo da
situacdo, com vista a sua adaptacdo. Com base neste pressuposto, desenvolveu uma teoria de
Enfermagem sobre a forma como o stress e a incerteza influenciam o processo de salde-
doenca. Durante o desenvolvimento da sua teoria, contactou com diversos doentes crénicos e
seus familiares, verificando que a ambiguidade relativa a progressdo da doenca, diagnostico e
prognostico, aparecimento de novos sintomas € identificada por estes como uma enorme fonte
de stress (as cited in Tomey e Alligood, 2004).

A incerteza como gerador de stress desencadeia um processo de coping com vista ao
desenvolvimento de novos padrdes de comportamentos que permitam uma adaptacdo a nova
situacdo, mas nem sempre se utiliza um coping eficaz.

A efetividade dos novos padrdes depende da sua congruéncia com os valores, prioridades,
expectativas, objetivos e regras familiares. As trés principais fontes de recursos sdo 0S
membros da familia, a familia como um todo e a comunidade, a qual inclui os recursos de
salde.

Segundo Mishel, a incerteza nem sempre é resolvida, mas torna-se muitas vezes parte
integrante da realidade do individuo, levando a uma reapreciacédo dos estilos de vida atuais e a
integracdo de novos estilos de vida, mais adequados a atual situacdo de saude-doenca da
pessoa. Durante este processo, preconizava a existéncia de fornecedores de estrutura, ou
recursos disponiveis para auxiliar a pessoa na reapreciagdo dos seus atuais estilos de vida e
construcdo de novos estilos de vida, mais adequados a sua atual situacdo. Os profissionais de
saude, nomeadamente os enfermeiros, seriam os Fornecedores de Estrutura, e teriam como
principal funcdo apoiar a pessoa durante este processo (Tomey e Alligood, 2004).

Ao longo de todo o processo de doenca, e especialmente durante a fase terminal, a
colaboracdo da pessoa e familia é essencial. Estes podem ter que desenvolver novas

capacidades para cumprir o plano terapéutico. A aceitacdo da familia facilita a aceitacdo da
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pessoa. A informacéo clara e verdadeira é importante para ajudar a pessoa e familia a lidar
com a doenca, bem como a assisténcia dos profissionais de salde (Danielson, Hamel-Bissel,
Winstead-Fry, 1993).

A fase terminal de uma doenca progressiva, incuravel e evolutiva, é a fase em que o
doente apresenta elevadas necessidades de salde devido a evolucdo da doenca, com elevado
grau de dependéncia, e com um prognostico de 3-6meses de vida (Neto, 2016).

Pacheco (2002), no seu trabalho sobre o cuidar da Pessoa em Fim de Vida, define esta
fase com base em 4 critérios:

- Existéncia de doenca crénica ou incuravel e de evolucdo progressiva

- Ineficacia comprovada de tratamentos curativos

- Prognostico limitado

- Impossibilidade de recuperacéo

Esta definicdo de critérios pode ser considerada limitativa, ndo apenas porgue a existéncia
de doenca incuravel, com ineficicia de tratamentos e impossibilidade de recuperacdo esta
presente desde o diagnéstico e durante todo o processo de doenca, e ndo apenas na fase
terminal, mas igualmente porque ndo contempla aquilo que define a fase terminal, que
consiste num aumento da dependéncia com elevado grau de necessidades a dar resposta.

Frias et al (2003) definem a fase terminal como a fase em que a morte comeca a ser
sentida como eminente pela pessoa e 0s que a rodeiam e cuidam, e os cuidados dirigem-se
exclusivamente ao controlo sintomatico eficaz e a promocéao do bem-estar.

Os autores apresentam os critérios definidos por Baron e Feliu (as cited in Frias et al,
2003) para a fase terminal, que consistem em:

- Presenca de doenca evolutiva

- Mau estado geral

- Perspetiva de vida muito limitada (ndo superior a dois meses)

- Insuficiéncia de orgaos

- Inexisténcia/Ineficacia de tratamentos

Corroborando algumas destas defini¢cGes sobre a fase terminal diriamos que consiste numa
etapa final do processo de doenga, em que a pessoa apresenta um elevado grau de
dependéncia (com um mau estado geral, baixo Performance Status e faléncia de orgaos) e de
necessidades a serem supridas, passando grande parte do tempo acamado. O tempo de vida,
nesta fase € ja limitado, variando de semanas a meses, € em que as intervencdes destinam-se a
promover 0 maximo conforto e a reduzir o impacto da doenca, ajudando a manter
expectativas realistas. O cuidar nesta fase coloca exigéncias consideraveis a toda a familia e

aos profissionais.
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1.3. DA PERCEPCAO A SATISFACAO DAS NECESSIDADES

O conceito de percecdo deriva do latim percipere, e consiste num processo complexo de
reconhecimento consciente e interpretacdo dos estimulos sensoriais que servem de base a
compreensdo, aprendizagem e conhecimento, ou para a motivacdo de uma agao ou reagédo em
particular (Mosby, 2015).

Através do fendbmeno percetivo, os enfermeiros, no cuidado a pessoa em fim de vida,
renem informacdo através de varias fontes (equipa, familia, processo clinico), da
comunicacdo, da observacdo, da escuta ativa e da aten¢do aos pormenores e interpretam-na a
luz das informacOes, dos conhecimentos e experiéncias que dispdem, identificando as
necessidades do utente e estabelecendo prioridades para a realizagdo do plano de cuidados.

No entanto, isto é feito a luz do quadro de referéncia profissional dos enfermeiros, e dos
seus valores sociais e culturais, o que condiciona a forma como identificam e dao resposta as
mesmas, pelo que o planeamento dos seus cuidados deve ser realizado conjuntamente com o
utente e familia, dado que apenas estes dettm o conhecimento sobre a melhor forma de
satisfazer essas mesmas necessidades com vista ao equilibrio e autonomia.

O enfermeiro, como profissional que mais tempo permanece junto da pessoa, que
apresenta maior disponibilidade e que cria maior proximidade com o utente, encontra-se na
melhor posicdo de o acompanhar e & sua familia nesta fase de grande vulnerabilidade e
sofrimento. Contudo, isto requer um enorme compromisso pessoal, uma adequada preparagédo
técnica e um corpo de conhecimentos, habilidades e competéncias pessoais e profissionais que
a complexidade e unicidade da situagdo exigem (Sapeta, 2011).

O conceito de necessidade esta ligado a diversos modelos de analise. Um dos primeiros
autores que tentou definir necessidades e as hierarquizou, estabelecendo uma priorizagdo na
sua satisfagéo, foi Maslow (1943). Este considerou 0 Homem como um ser multidimensional,
com diversas necessidades, que vao desde as mais bésicas até as mais complexas, definindo
como necessidade um sentimento intenso de desconforto acerca de algum aspeto da vida da
pessoa que desencadeia uma enorme tenséo.

Para Maslow, a motivacdo é o principal motor que leva a satisfagdo das necessidades, e as
necessidades ndo satisfeitas o principal impulsionador do comportamento humano. Quando a
pessoa satisfaz um determinado nivel de necessidades, automaticamente tenta satisfazer as
necessidades do nivel seguinte.

A teoria de Maslow assenta em 4 pontos essenciais:
- Uma necessidade, quando satisfeita, néo exerce motivacao;

- Uma pessoa pode apresentar diversas necessidades por satisfazer simultaneamente;
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- As necessidades devem ser satisfeitas da base para o topo da hierarquia;
- Existe maior facilidade em satisfazer as necessidades mais bésicas do que as de
autorrealizacédo pessoal (Cunha et al, 2004)

Nancy Roper (as cited in Tomey e Alligood, 2004) baseada na pessoa como o centro dos
cuidados, definiu 12 Atividades de Vida Diérias, que a pessoa deveria ser capaz de
desempenhar autonomamente de forma a manter um nivel maximo de salde:

a) Manutencdo de um ambiente seguro; b ) Comunicagdo; ¢ ) Expressdo da
sexualidade; d) Comer e beber; e) Higiene pessoal e vestuario; f) Respiracdo; )
Controlo da temperatura corporal; h) Eliminacéo; i) Trabalho e lazer; j) Mobilidade; k)
Sono; 1) Morte.

Tal como as necessidades de Maslow, as Atividades de Vida Diarias (AVD’s) de Roper
estdo interrelacionadas e a sua realizacdo € uma prioridade para a pessoa. S6 conhecendo a
forma como a pessoa satisfaz estas AVD’s e a prioridade que lhes confere permite a
enfermeira conhecer a pessoa na totalidade e individualizar os seus cuidados.

O modo como cada individuo satisfaz estas AVD’s pode ser influenciado por diversos
fatores, que incluem fatores bioldgicos, psicoldgicos, socioculturais, ambientais e politico-
econdémicos (Tomey e Alligood, 2004).

Também Virginia Henderson (1991), identifica 14 necessidades basicas que constituem o
ndcleo dos cuidados de Enfermagem:

a)Respiracdo; b)Comer e beber; c)Eliminacdo; d)Mobilidade e postura corporal,
e)Dormir e descansar; f)Vestir e despir; g)Manutencdo da temperatura corporal;
h)Higiene corporal; i)Manutengdo de um ambiente seguro, evitando riscos;
j)Comunicacdo; k)Expressdo da fé; I)Realizacdo profissional; m)Prética de atividades
de lazer; n)Satisfacdo da curiosidade pessoal.

Como se pode constatar, as necessidades identificadas por Henderson apresentam muitas
semelhangas com as AVD’s preconizadas por Nancy Roper e com a teoria de Maslow.
Contudo, ao contrario de Roper, Henderson ndo identifica 0 morrer como uma atividade do
ser humano, embora refira ser funcdo do Enfermeiro assistir o ser humano na morte (Tomey e
Alligood, 2004).

Mais recentemente, Zalenski e Raspa (2006) adaptaram a piramide das necessidades de

Maslow as necessidades dos doentes e familias em Cuidados Paliativos:
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(desenvolvimento pessoal)
conquista)

- Receber Afecto apesar da Doenca -

Fig 1 — Hierarquia das Necessidades em Cuidados Paliativos ( adapt de Zalenski e Raspa; JPallMed; Out 2006)

Ao longo dos anos, foram varios os autores que estudaram as necessidades da pessoa em
cuidados paliativos, especialmente durante a fase terminal da doenca, em esta se encontra
mais dependente, mais necessitada de cuidados e de alguém que a substitua no desempenho
das AVD’s que ndo consegue satisfazer autonomamente.

As necessidades e os problemas apresentados pela pessoa em fim de vida variam
consoante a doenca, as incapacidades associadas, 0s eventuais tratamentos, condicdes de
habitacdo, econémicas e sociais do utente e familia (Moreira, 2001, Sapeta, 2011).

Quando se trata de uma doenca incurdvel e progressiva, em que ocorre uma deterioracao
do estado geral, com incapacidade global e dependéncia total de outrem, surgem necessidades
especificas a que € vital dar resposta. Nomeadamente:

Necessidades Fisicas — Estdo relacionadas com a doenca e as incapacidades que origina.
Como referido pelas tedricas Nancy Roper e Virginia Henderson, estdo relacionadas com o
Auto-Cuidado, o Vestir-se, Alimentar-se, Eliminagcdo, Mobilidade, Manutencdo de um
Ambiente Seguro, Manutencdo da Temperatura Corporal e Respiracdo, e Alivio da Dor e
outros sintomas. Estas necessidades intensificam-se com a progressdo da doenca, ficando a
pessoa cada vez mais dependente de outrem para a satisfacdo das mesmas (Pacheco, 2002).

Necessidades Psicoldgicas — Lidar com a morte iminente € um dos acontecimentos mais
stressantes que um ser humano pode experienciar. Perante a tomada de consciéncia da
irreversibilidade da doenca e proximidade da morte, emergem questdes ligadas com
acontecimentos passados, as relagdes com as pessoas que ama e assuntos pendentes, surgindo
uma necessidade de aproximacdo, de resolucdo de conflitos e de unido. A pessoa fica

emocionalmente mais vulneravel, surgindo uma necessidade de afeto, de expressar as suas
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emoc0Oes e preocupacdes, de ser ouvida e compreendida. Torna-se essencial nesta fase que a
pessoa e 0s que ama possam discutir estas questoes.

Além da vulnerabilidade emocional, cada pessoa experiencia de modo Unico e pessoal a
proximidade da morte, dependendo do seu estado fisico e psicologico, idade, valores,
expectativas de vida, suporte familiar e social e da relacdo que estabelece com os profissionais
de saude (Moreira, 2001).

Por vezes torna-se tdo avassalador lidar com estas questdes, ao mesmo tempo que a morte
se torna mais presente, mais visivel a medida que a salde se deteriora, que tanto a pessoa
como 0s entes queridos necessitam de auxilio técnico para conseguir ultrapassar esta fase,
com vista a um luto saudavel (Pacheco, 2002; Grunfeld, et al, 2004; Frdriksdottir et al, 2006;
Tsigaroppoulos et al, 2009).

A perda de identidade, devido a sucessiva perda da autonomia com a crescente
dependéncia de outros, a presenca de sintomas ndo controlados e de grande intensidade,
alteracbes da imagem corporal, perda de papéis sociais, de poder econdémico, de relacGes
interpessoais, de expectativas e planos futuros desencadeiam sentimentos de solid&o e falta de
controlo, gerados por uma total auséncia de recursos fisicos, psicoldgicos e sociais para lidar
com a situacdo. Os aspetos referidos estdo na origem do sofrimento extremo em que
encontramos algumas pessoas.

Necessidade de Informacdo — Para a pessoa em fim de vida, informacdo acerca do
processo da doenca, da previsibilidade de certos sintomas, permite-lhe resolver assuntos
pendentes e organizar como vai passar o tempo que lhe resta com familiares e amigos,
despedir-se (Frias, 2008).

Necessidades Espirituais — Quando o Ser Humano é confrontado com a morte iminente,
surgem questdes relacionadas com o significado da vida, da morte e da doenca. Durante a fase
terminal surgem igualmente questfes sobre o futuro, o sofrimento e a vida apds a morte.

A espiritualidade relaciona-se com questdes transcendentais, com a esséncia do Eu, com o
sentido da vida e o significado da morte, mais do que com a religiosidade.

A perda de identidade causa na pessoa uma perda de dignidade e de sentido da vida, 0s
quais desencadeiam uma crise existencial e um extremo sofrimento espiritual, que foi pela
primeira vez definido por Cecily Saunders, na sua defini¢do de Dor Total.

A paz espiritual em fim de vida surge através da reconciliagdo com o mundo e com 0
outro, que se resume em cinco palavras: “Perdoa-me, Perdoo-te, Amo-te, Obrigado ¢ Adeus”.
O processo de reconciliacdo pode contribuir para a diminuicdo de sentimentos de tristeza,

desesperanca, depressao e ideacéo suicida.
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Para e pessoa em fim de vida, a ideia de uma boa morte passa pelo conhecimento do
prognostico e a consciencializacdo da sua finitude; abandono dos papéis, das
responsabilidades e dos deveres; despedir-se das pessoas significativas (Sapeta, 2011).

A dignidade é outro conceito muito relacionado com a manutencdo do Eu e com a
dimensdo espiritual, e baseia-se no pressuposto de que cada pessoa € Unica, insubstituivel,
irrepetivel, independente e com uma capacidade de se aperfei¢oar, de amar e ser amado, e ser
digno desse amor, de ser honrado e estimado.

As preocupacOes da pessoa em fim de vida englobam-se em 3 dimensdes, segundo
Chochinov (2006):

1 - Preocupac0es relacionadas com a Doenca

. Medo da Dor e de outros sintomas, Ansiedade
. Angustia e incerteza face ao futuro
. Medo da Morte
. Manutencéo da autonomia funcional
. Participacdo na tomada de deciséo
. Manutencéo das funcgdes cognitivas
2 - Preocupac@es relacionadas com o Eu (Dignity conserving Repertoire)
. Manutencdo de papéis e orgulho préprio
. Manutencdo da Integridade (ndo obstante as alteracdes fisicas)
. Preservacdo da autonomia e partilha de decisbes
. Apreciacdo da narrativa de vida
. Aceitacdo e resiliéncia
. Viver no presente
. Receber conforto espiritual e, se o desejar, religioso
3 - Preocupac0es relacionadas com o meio social (Social dignity inventory)
. Respeito pela privacidade, durante a prestacdo de cuidados
. Garantia de apoio social
. N&o sobrecarregar os cuidadores
. Resolugéo de assuntos pendentes

A American Academy of Hospices and Palliative Care considera como tarefas de
desenvolvimento em fim de vida:

- Desenvolver uma forma renovada de autoconceito e do Eu

- Encontrar um sentido para a vida através da narrativa pessoal

- Desenvolver um sentido de que a vida vale a pena na situacao atual

- Aceitar o Amor e os cuidados de outros
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- Encerrar relagdes pessoais e sociais

-Perdoar e ser perdoado, para que a reconciliacdo possa ocorrer

- Desligar-se de compromissos sociais, comunitarios e profissionais exprimindo pena,
gratiddo, apreciacéo e perdao

- Resolver assuntos pendentes

- Transferéncia de papeis e responsabilidades sociais, legais e fiscais

- Aceitar a sua finitude

- Expressar 0 que a experiéncia da doenca e morte eminente representam, e reconhecer o
significado das perdas pessoais sucessivas

- Aceitar a dependéncia crescente

- Desenvolver um sentido de respeito, independente do caos aparente

O sofrimento e a proximidade da morte permitem a pessoa reavaliar atividades e desejos,
readaptar objetivos e encarar as dificuldades e perdas com serenidade, estabelecendo uma
nova hierarquia de valores.

Uma das primeiras “tarefas” do Enfermeiro que ajuda alguém nesta ultima fase da vida é
conhecer o significado do sofrimento para a pessoa, ajuda-la a perceber que o sofrimento esta
presente e a mobilizar 0s recursos internos e externos para o enfrentar, fazendo com que
participe ativamente na tomada de decisbes relativamente aos cuidados, com
responsabilidade.

Finalmente, ajudar o utente a encontrar um sentido para a doenca e o sofrimento, para a
sua vida e existéncia, pode ajudar a transformar a experiéncia numa possibilidade de
crescimento e a encarar mais facilmente o sofrimento (Sapeta, 2011).

Para que o Enfermeiro seja capaz de percecionar estas necessidades, identifica-las e dar-
Ihes resposta deve criar-se um padréo de comunicagdo entre a pessoa, a familia e a equipa de
salde que implica o profissional tomar consciéncia da sua prépria finitude, e ndo evitar a
interacdo emocional; escutar ativamente a pessoa; respeitar sempre 0s seus direitos e
individualidade; transmitir uma esperanca realista, ajudando a pessoa a ajustar 0S seus
objetivos a curto prazo; permitir a expressao de sentimentos e do seu impacto; criar uma
relacdo empética, demonstrando capacidade de se colocar no lugar do outro e compreender o
que este sente; criar credibilidade, ndo se comprometendo com algo que nao possa cumprir e
dizer sempre a verdade; ter atencdo ao que se diz, como se diz e onde se diz; utilizar
linguagem que a pessoa compreenda.

Embora muitas destas competéncias facam parte da formacao em ética e relacdo de ajuda
do Enfermeiro, muitos assumem ter dificuldade em discutir com o utente aspetos como o

morrer, o sofrimento e a melhor forma de garantir a dignidade, dado o contexto de prestacao
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de cuidados muito centrado nas necessidades fisicas que se vive no ambiente hospitalar, cujos
critérios de eficiéncia e politicas de contencdo de custos se traduzem num récio
Enfermeiro/Utente que ndo permite o estabelecimento de uma efetiva relagéo de ajuda e um
cuidado mais holistico.

Estes fatores causam sentimentos de impoténcia, raiva, culpa e sofrimento por néo
conseguir dar uma adequada resposta a estas necessidades. Estes constrangimentos podem
muitas vezes ser utilizados como subterflgio a verdadeira razdo de o enfermeiro nao
conseguir abordar o sofrimento e a morte: a dificuldade e medo em confrontar-se com a sua
prépria finitude e dos que Ihe sdo proximos (Sapeta, 2011).

A satisfacdo das necessidades € um direito da pessoa em fim de vida e encontra-se
consagrado na Declaragdo Universal dos Direitos dos Homens, Na Declaragdo de Lishoa e na
Carta dos Direitos das Pessoas Doentes. As duas ultimas declaracGes fazem uma referéncia
explicita ao Doente em Fase Terminal (Moreira, 2001; Pacheco, 2002).

A legislagdo especifica para a pessoa em Fim de Vida foi criada na Carta dos Direitos do
Doente Terminal, em 1975, realizada em Lansing-Michigan, intitulada “O paciente terminal e
a pessoa que o assiste”. Nomeiam-se alguns principios desta carta:

* Ser tratado como pessoa humana até ao fim da vida: ou seja, todo o ser humano possui um
valor e uma dignidade intrinseca, que ndo se perde pelo facto de estar proximo da morte — a
dignidade da pessoa humana é o valor basico em que assenta a ordem juridica portuguesa
(artigo1® da Constituicdo da Republica Portuguesa);

* Expressar os seus sentimentos e emogdes relacionados com a proximidade da morte;

» Manter ¢ expressar a sua fé, numa perspetiva de liberdade religiosa; toda a pessoa doente
tem direito a partilhar as suas convicgdes, a ter assisténcia religiosa ou a prescindir dela;

» Ser cuidado por profissionais competentes e sensiveis capazes de comunicar, de
compreender as necessidades adequadas a cada momento e de ajudar a enfrentar 0s momentos
dificeis que antecedem a morte;

* Nao sofrer indevidamente: o que implica a utilizagd0 dos meios necessarios para combater a
dor no sentido de contribuir para a diminui¢do do sofrimento;

* Receber respostas adequadas e honestas as perguntas: isto &, ter a possibilidade de receber
de maneira gradual e respeitosa a informacgéo que possa integrar (direito a verdade);

* Participar nas decisdes que dizem respeito aos seus cuidados: subjacente a este direito esta a
defesa da autonomia do doente enquanto pessoa humana — o direito de receber informagéo (ou
0 de ndo ser informado) para que possa participar na escolha dos cuidados que lhe sdo
prestados ou que poderiam ser (desde que ndo contribua para o prejuizo de terceiros) ou

mesmo de ndo os receber (direito a recusa de tratamento);
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* Manter a sua hierarquia de valores e de ndo ser descriminado;
* Ter o conforto e a companhia dos seus familiares e amigos ao longo de todo o processo da
doenca e no momento da morte, o direito a ndo morrer s6 (Moreira, 2001).

Todo o ser humano tem direito a viver a sua propria morte, com a assisténcia humana e
médica adequada as suas necessidades, e a morrer no seu ambiente familiar ou, caso nao seja
possivel, num ambiente 0 mais proximo do seu. No seu todo, estes direitos, refletem as
necessidades reais quando se aproxima a morte, e em simultaneo o dever dos profissionais de
salde de procurar atender a essas necessidades (Pacheco, 2002).

Mesmo no final da sua vida, a pessoa tem projetos e quer sentir-se viva, organizando o
tempo que lhe resta, resolvendo assuntos pendentes, despedindo-se dos familiares e amigos
(Frias. 2008). Este conceito € sintetizado na frase utilizada por Neto em 2007, numa entrevista
a TVI “estas pessoas ndo estdo na antecamara da morte, estas pessoas estdo vivas até morrer”.

Quando existe um verdadeiro encontro entre a pessoa e quem a cuida, quando quem cuida
consegue encontrar a pessoa neste percurso particular da sua vida e realiza-lo com ela, estas
necessidades sdo apreendidas pelo Enfermeiro, que auxilia e substitui a pessoa com vista a
satisfacdo das mesmas (Frias, 2008).

A ajuda ao individuo e familia faz parte das competéncias do profissional em cuidados
paliativos e implica o estabelecimento de uma relacdo para a qual, muitas vezes, ndo se
encontra preparado pessoal e profissionalmente. E dificil lidar com as reacBes dos utentes e
familiares, que muitas vezes podem ser dolorosas e violentas. Um dos momentos mais dificeis
para os familiares € quando a pessoa comeca a deixar de prestar atencdo ao que a rodeia.
Sentem-se rejeitados e desgostosos. Este periodo, juntamente com a fase em que a pessoa
sente raiva e a dirige a familia e os que a rodeiam, sdo os periodos em que esta mais necessita
de ajuda dos profissionais de salde (Lopes, 2000).

Os cuidados paliativos representam cuidados ativos e integrais a pessoas cuja doenga néo
possui cura e para as quais o controlo dos problemas fisicos, psicologicos, sociais e espirituais
é imperativo. Devem providenciar um sistema de suporte que capacite os utentes a viver o
mais ativamente possivel até a morte e que ajude a familia durante o processo de doenga e
luto (WHO, 2017).
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1.4. CUIDADOS PALIATIVOS: DEFINICAO E FILOSOFIA

“Assim possas estar envolto em ternura, meu irmao,
como se estivesses abrigado num manto.”

Qur’an

O termo paliativo deriva do verbo latino Palliare, que significa capa, manto, que tal como
na frase acima descrita serve de protecdo ao sofrimento. Nos cuidados paliativos, 0s sintomas
sdo “encobertos” com tratamentos cujo objetivo € promover o conforto do doente. Contudo,
o0s cuidados paliativos abrangem muito mais que o alivio dos sintomas (Magalhées, 2009).

Também Twycross (2001) define cuidados paliativos como cuidados ativos e totais aos
utentes e suas familias, realizados por uma equipa multidisciplinar, num momento em que a
doenca ja ndo responde ao tratamento curativo e a sua esperanca de vida é relativamente
curta.

Colliére (2003) considera o termo cuidados paliativos depreciativo da necessidade
insubstituivel destes na Gltima etapa de vida, transmitindo a ideia de que estes sdo prestados
como ultimo recurso, quando mais nada ha a fazer. Estes cuidados ndo visam substituir a
incapacidade dos tratamentos médicos, mas acompanhar e transmitir conforto a pessoa (tal
como nas restantes etapas de vida), pelo que esta autora utiliza o termo cuidados de
acompanhamento de fim de vida para melhor definir a natureza destes.

Ja a Organizacdo Mundial da Saude (WHO, 2017) define os cuidados paliativos como:
“(...) uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos doentes e suas familias,
confrontados com os problemas associados a uma doenca ameacgadora da vida,
através da prevencéo e do alivio do sofrimento, a identificagdo precoce, avaliacao
impecével e o tratamento da dor e outros problemas fisicos, psicossociais e
espirituais”

Uma outra definicdo de cuidados paliativos é fornecida pelos trabalhos de Hennezel e

Leloup sobre os cuidados a pessoas em fim de vida:

“Uma boa medicina paliativa sabe suspender os tratamentos quando é
necessario. Sabe utilizar os sedativos quando os sintomas sao insuportaveis para
a pessoa e 0s meios de os tratar insuficientes. Adapta-se ao paciente, com
trabalho de equipa, com as opinides da familia, de forma transparente, para que
sejam tomadas boas decisdes. Ajudar a morrer nao é provocar a morte”

(Hennezel e Leloup, 2001: 25).
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Ao analisarmos estas definicoes, verificamos que os cuidados paliativos visam a qualidade
de vida e a prevencdo e alivio do sofrimento fisico/psicossocial/espiritual, o que se coaduna
com o objetivo estabelecido por Colliére para os seus cuidados de fim de vida.

O desenvolvimento dos cuidados paliativos originou uma redefinicdo no modo de prestar
cuidados a estes utentes e seus familiares, colocando o énfase no conforto e na qualidade de
vida. Em simultaneo surgem movimentos de enfermagem que desenvolveram filosofias de
cuidados centradas no sistema familiar, na qualidade de vida e no conforto (Tomey e
Alligood, 2004).

Desde a existéncia do ser humano que este cuida do seu proximo. Contudo, a primeira
alusdo a uma unidade de cuidados paliativos data de 474 D.C. em Roma, criada por Fabiola,
tendo como objetivo acolher os peregrinos vindos de Africa. S&o as ordens religiosas que
asseguram estas unidades com o intuito de assistir os moribundos, com maior énfase a partir
dos finais do Séc. X1X (Coelho 2001; Capelas, 2009).

No século XIX surgem os termos Hospice, com origem no Latim Hospes, que significa
anfitrido, e Hospitalis, que significa amigavel, que evoluiram para o termo Hospitalidade,
utilizado pela primeira vez em Franca, em 1842, por Jeanne Garnier, vilva e mae em luto,
para denominar os locais de assisténcia a peregrinos e doentes terminais que fundou (Dames
du Calvaire). Esta assisténcia era prestada através do estabelecimento de uma relagdo de
ajuda, apoio religioso e paz espiritual face a morte (Magalhées, 2009; Marques, 2014).

Em 1879 € fundado em Dublin, pela congregacédo Irlandesa das Sisters of Charity, o Our
Lady’s Hospice for the Dying, conforme o desejo da fundadora da congregacdo, Mary
Aikenhead. Inicialmente com um baixo nimero de camas, este alarga a sua capacidade para
110 camas em 1888. Em 1905 inauguram o St. Joseph Hospice, onde Cecily Saunders viria a
desenvolver o seu trabalho com doentes em fim de vida, tornando-se um marco na histéria
dos cuidados paliativos modernos.

Esta instituicdo, assim como o Free Home for the Dying, o Hostel of God (hoje conhecido
como o Trinity Hospice) e o St. Luke’s House mantiveram-se em funcdes até ao final da 22
Guerra Mundial, recebendo maior atencao a partir da década de 50, em que surge um interesse
renovado pelos aspetos psicossociais e espirituais relacionados com a morte e o luto.

Foi neste contexto que, inspirada pela experiéncia de cuidar e acompanhar até a morte um
homem num Hospital Londrino, Cecily Saunders inicia os seus estudos sobre a pessoa em fim
de vida e a forma como 0s aspetos psicossociais e espirituais interagem e afetam a
componente fisica do morrer, criando o conceito de Dor Total.

Enquanto desenvolvia os seus estudos e as suas palestras sobre estes cuidados, Cecily

Saunders iniciou uma recolha de fundos para a criagdo do St. Christopher’s Hospice, cuja
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filosofia do cuidar revolucionou 0 movimento dos Hospices e deu origem ao movimento
moderno dos cuidados paliativos.

Esta filosofia assentava num controlo efetivo da Dor e outros sintomas e na resposta as
necessidades ndo so fisicas, mas psicologicas, sociais e espirituais do utente e familia por
profissionais devidamente especializados.

Em 1979 Elisabeth Kibler Ross, provavelmente a autora que mais bibliografia editou
nesta area até hoje, publica o seu primeiro livro acerca de Cuidados Paliativos Terminais
intitulado: Les Derniers Instants de la Vie.

Simultaneamente, surgem trabalhos sobre a administragdo de morfina a doentes em fim de
vida, e avangos nas areas de oncologia, cirurgia e farmacologia (Magalhdes 2009; Santos
2009; Marques, 2014)

A "Circular de Larogue”, documento que oficializa os cuidados paliativos terminais em
Franca, é redigido e aprovado em 1986. Em 1988 é criada a Associacao Europeia de Cuidados
Paliativos, em 1991 é criada a Sociedade Francesa de Acompanhamento e de Cuidados
Paliativos (SFAP) e, um ano mais tarde, assiste-se a criagdo da UNASP, Unido das
AssociacOes de Cuidados Paliativos (SFAP, 2000).

No Canada os cuidados paliativos iniciaram-se em 1975 com a abertura da Unidade de
Cuidados Paliativos no Hospital Royal Victoria, em Montreal, e no Hospital de S.Boniface
em Wiunipeg, sendo maioritariamente aplicados a nivel institucional, até 1992.

Em Inglaterra, no ano de 1998, é manifestado interesse em desenvolver um programa
eficaz de luta contra a dor e de cuidados paliativos. Este modelo j& se encontra em pratica
desde entdo nos paises anglo-saxdnicos (SFAP, 2000).

Na Europa surge a Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos. Em Portugal existe a
Sociedade Portuguesa de Medicina Paliativa, tendo decorrido o seu primeiro encontro em
1993, no anfiteatro da Universidade Catolica portuguesa, onde foi apresentado o programa e
0s principios norteadores. Deste encontro surgiu um conjunto de medidas para promover uma
transformacéo cultural das atitudes da sociedade perante a morte, com um empenhamento no
acompanhamento da pessoa, criando as condigdes para que esta possa falecer no local da sua
preferéncia, rodeada das pessoas que ama (Monteiro, 1994).

Em 21 de Julho de 1995 é fundada a Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos,
atualmente conhecida por Associacéo Portuguesa de Cuidados Paliativos. Esta associacdo tem
como finalidade promover o desenvolvimento, estudo, investigagédo e ensino dos cuidados
paliativos em Portugal. E no site desta associagdo que encontramos as equipas de cuidados

paliativos creditadas existentes no nosso pais (Martinez e Barreto, 2001).
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Em Portugal, o acesso aos cuidados paliativos foi consagrado como um direito através do
Decreto-Lei n® 101 de 6 de Junho de 2006 que projeta e regulamenta a Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados no ambito do Ministério da Salde e do Ministério do
Trabalho e Solidariedade Social e descreve o funcionamento e areas de atuacdo das unidades
de cuidados paliativos, das equipas intra-hospitalares e das equipas domiciliarias de suporte

em cuidados paliativos (Capelas, 2009).

Objetivos e Filosofia dos cuidados paliativos

A filosofia dos Cuidados Paliativos centra-se na pessoa, ndo na doenca, e aceita a morte
como uma etapa da vida, quando a cura ndo é mais uma opcao (Sapeta, 2011).

O foco dos cuidados paliativos torna-se assim o Cuidar, tendo como objetivos o controlo
sintomatico eficaz; prestar apoio psicolégico, social e espiritual; reafirmar a importancia da
vida; considerar a morte como um processo natural; ndo prolongar nem encurtar a vida;
proporcionar uma rede de apoio para a pessoa manter uma vida o mais ativa possivel; e
fornecer apoio a familia durante o processo de doenca, morte e luto.

Estes objetivos visam proporcionar a pessoa em fim de vida e familia um apoio total e
integral e permitir um fim de vida com qualidade, tendo por base a Comunicagéo, 0
Trabalho em Equipa, o Controlo de Sintomas e o Apoio Familiar.

Este trabalho assenta na relacdo de ajuda, empatia e respeito pelo outro, desenvolvido por
uma equipa multidisciplinar, bem coordenada, com objetivos marcados, alcancaveis e
individualizados. Isto requer tempo, humanizacéo, profissionalismo, vocacao e dedicacao.

Os objetivos acima descritos vao de encontro ao que atualmente s@o considerados
indicadores de exceléncia em cuidados paliativos: a Qualidade de Vida, o Bem-Estar fisico,
psicolégico, espiritual, social, e a forma como o utente perceciona os cuidados que lhe séo
prestados.

Para dar resposta a todos estes indicadores, defende-se a incluséo do histérico espiritual da
pessoa, que permite conhecer as principais preocupacdes desta ao confrontar-se com a prépria
morte: ser perdoado, 0 sentido da sua vida e a necessidade de deixar um legado, de ser
lembrado (Magalh&es, 2009; Santos, 2009; Capelas, 2014).

Diversos estudos demonstram a importancia e 0 impacto positivo desta dimensao no curso
da doenca, e como esta € negligenciada no cuidado a pessoa em fim de vida.

Tem-se avancado muito no controlo sintomatico, na avaliagdo do progndstico e nas
questdes éticas que envolvem o fim de vida, mas estagndmos na mais importante questdo de

todas: O sentido da vida e da morte.
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Isto deve-se a dificuldade da equipa de saude em se confrontar com a sua propria
espiritualidade e finitude, e em discutir com a pessoa 0 prognostico, apesar da maioria dos
utentes desejar ser informada sobre 0 mesmo, mas ndo é possivel falar sobre espiritualidade
sem uma real percecdo da morte.

A morte é a ultima crise existencial e uma ultima oportunidade de crescimento espiritual,
tendo como o seu maior propdsito a manutencgdo da identidade em face das sucessivas perdas.

Os cuidados paliativos ndo sdo apenas cuidados em fim de vida, mas cuidados holisticos
que devem ser prestados desde o diagnostico, e em conjunto com tratamentos curativos
(Magalhées, 2009; Santos, 2009).

Estes destinam-se a todas as pessoas afetadas com uma doenca incuravel, progressiva,
degenerativa e com prognoéstico limitado, tornando-se ainda mais importantes quando a
pessoa esta em fim de vida, apresentando sintomas multiplos, intensos e multifatoriais, que
causam grande impacto emocional e sofrimento a pessoa e familia, verificando-se uma
degradacdo progressiva e faléncia multiorganica, com um progndstico de vida muito limitado.

Nesta fase, as intervengdes da equipa de saude devem ser centradas nas necessidades de
cada pessoa e familia, no sentido de promover o conforto e alivio do sofrimento fisico,
espiritual e psicossocial. O objetivo é conferir dignidade, aceitar os limites e encarar a morte
com serenidade e paz, permitir as despedidas (Sapeta, 2011).

Apesar da crescente aceitacdo social e do reconhecimento pela comunidade médica da
necessidade e utilidade destes cuidados, o nimero de equipas de cuidados paliativos é
reduzido, centrado nos grandes centros urbanos, com a crescente privatizacao destes, o que 0s
torna de dificil acesso.

A nivel dos hospitais distritais e centrais, verifica-se uma dificuldade das equipas de
suporte intra-hospitalar na implementacéo desta filosofia junto das unidades de internamento.

Tem-se verificado um fraco investimento na formagdo em cuidados paliativos nas reas de
salde, face as necessidades que o pais apresenta.

Segundo dados do Observatério Portugués dos Sistemas de Saude (2016), relativos a
inclusdo de uma unidade curricular de cuidados paliativos nos planos de estudo dos cursos da
area da saude, de 133 planos de estudo analisados e acreditados pela Agéncia de Avaliacdo e
Acreditacdo do Ensino Superior, apenas 17% incluiam a referida unidade curricular e eram
referentes a cursos de Medicina e Enfermagem. Trés dos oito planos de estudo de Medicina
analisados (37,5%) incluiam uma unidade curricular de cuidados paliativos opcional,
dependendo da vontade e interesse do estudante inscrever-se e frequentar esta unidade
curricular. Em 2017 a Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa iniciou uma unidade

curricular de Medicina Paliativa de frequéncia obrigatdria. Relativamente aos cursos de
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Enfermagem, 39,5% dos planos de estudos analisados contém a unidade curricular especifica
de cuidados paliativos, e 15 de 38 planos de estudos analisados incluem formac&o nesta area.
No caso da Enfermagem, a grande maioria destas unidades curriculares (60%) é de cariz
obrigatdrio, o que denota um maior investimento da Enfermagem relativamente as outras
profissdes de saude (Observatorio Portugués de Sistemas de Saude 2016).

Estima-se que nos servicos de especialidades Cirurgicas se encontrem 31.1% dos utentes
com necessidades em Cuidados Paliativos, e que a média de referenciacdo destes a equipas
especializadas em Cuidados Paliativos se situa nos 6.6% (OPSS, 2016), pelo que os cuidados
a pessoa em fim de vida ficam maioritariamente a cargo dos enfermeiros das unidades de

internamento.
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2 - PERCURSO METODOLOGICO
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2.1. DELIMITACAO DA PROBLEMATICA

Segundo dados demograficos do Observatorio Portugués dos Sistemas de Salde para
2016, em Portugal “por ano morrem cerca de 105 mil pessoas, a grande maioria por doencas
cronicas que poderiam beneficiar de cuidados paliativos (...) ha cerca de 65 mil mortes por
ano a ocorrer em contexto hospitalar no pais” (OPSS, 2016:119).

Os Hospitais detém tecnologia de ponta e profissionais treinados para a cura, para o
cuidado padronizado e com uma atuacdo ao segundo, com investimento em terapéuticas de
urgéncia e procedimentos invasivos.

Como Enfermeira a trabalhar num servico de cirurgia geral de um hospital central,
universitario, onde existe uma grande azafama organizacional e predomina a tecnicidade,
coexistem varias patologias do foro oncoldgico; constato que muitos utentes sao internados na
fase final da sua vida. Estes sdo cuidados por uma equipa bastante jovem e sem formacéo
especifica em cuidados paliativos.

No dia-a-dia de um servico de cirurgia com grande rotatividade de utentes, os Enfermeiros
planeiam e desenvolvem as suas intervencGes em volta de protocolos pré-cirirgicos,
focalizando a atencdo na realizacdo de exames, na admissdo e acolhimento dos utentes, nos
cuidados pdés-cirurgicos e na programacdo da alta, em articulagdo com os outros membros da
equipa. Este Cuidar é absorvente e deixa pouco espaco para a reflexdo sobre as questdes da
morte e tempo para o estabelecimento de uma relacéo de ajuda.

Quando se trata de uma doenca incuravel e progressiva em que 0 cuidar devia estar
centrado na presenca, no conforto, e na promoc¢do da qualidade de vida, os profissionais
confrontam-se com outros procedimentos técnicos em detrimento de uma cultura de cuidados
paliativos e dirigir o cuidado para estes objetivos e para a relagdo interpessoal.

Com o crescente nimero de utentes em fim de vida internados neste servigo o0s
Enfermeiros tém dificuldade até pela sua propria idade e formacdo em confrontar-se com a
finitude e de conseguir construir um Cuidar capaz de prever, avaliar, interpretar e dar resposta
as necessidades especificas da pessoa em fim de vida, promovendo a dignidade e a “boa
morte”.

Este Cuidado personalizado e construido em funcdo da pessoa e das suas necessidades
implica uma aten¢ao as “pequenas coisas”, que fazem a pessoa sentir-se ouvida e as suas

necessidades atendidas.
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Algumas caracteristicas que a pessoa em fim de vida mais aprecia no Enfermeiro séo: a
capacidade relacional, a confianga que inspira e a capacidade de perceber e dar resposta aos
seus problemas e questdes, 0 que pode passar por um simples telefonema a um familiar com
guem ndo contacta ha muito tempo e que se encontra longe (Frias et al, 2008).

O confronto com a Dor fisica e emocional da pessoa e familia, as questdes sobre a morte e
0 morrer, a idade, sobretudo quando existe uma proximidade de idades, desencadeia
mecanismos de coping e emocOes como 0 medo, a frustracdo e a ansiedade, com as quais 0s
técnicos apresentam dificuldade em lidar.

E este 0 enquadramento em que desenvolvo a minha atividade profissional e que suscitou

o0 interesse em desenvolver este estudo.
2.2 OBJETIVOS E QUESTOES DE INVESTIGACAO

Este trabalho tem como principal finalidade analisar criticamente, numa perspetiva de
Enfermagem, as necessidades identificadas pelos utentes em fim de vida internados num
servico de cirurgia de um hospital central, e a percecdo dos enfermeiros sobre a satisfacdo das
mesmas.

Para atingir esta finalidade, tragaram-se alguns objetivos norteadores da investigacao:

- Avaliar as necessidades dos doentes em fase terminal

- Analisar de que forma os Enfermeiros percecionam essas necessidades

- Reconhecer as necessidades que estdo a ser satisfeitas e as que ficam por satisfazer

- Identificar possiveis circunstancias que possam contribuir para a ndo satisfacdo dessas

necessidades.

No ambito deste estudo pretendemos dar resposta as seguintes questoes:

- Que necessidades apresentam os utentes em fase terminal?

- Em que medida estardo a ser satisfeitas as necessidades, na perspetiva do utente em fase
terminal internado nos 3 sectores do servico de cirurgia?

- Em que medida estardo a ser satisfeitas as necessidades dos utentes em fase terminal, na
perspetiva dos Enfermeiros, internados nos 3 sectores do servico de cirurgia?

- Que fatores, na perspetiva do utente e do Enfermeiro, poderdo estar a contribuir para a

ndo satisfacao dessas necessidades?
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2.3. TIPO DE ESTUDO

A realidade de um fendmeno esta relacionada com o significado e a interpretacdo que as
pessoas Ihe atribuem. Conhecer um fenémeno é compreender as experiéncias humanas.

Neste contexto importa explicitar alguns aspetos de carater opcional. O termo utilizado
para a pessoa cuidada abrange uma designacdo mdultipla e sera encontrado nas seguintes
variantes: Utente, doente, pessoa em fim de vida, de acordo com o sentido e contexto da frase.

Sendo o0 nosso propésito um melhor conhecimento do fendmeno em causa, optdmos por
um estudo descritivo, de natureza qualitativa.

Os estudos descritivos visam o conhecimento da realidade através de quem a vivencia,
das suas palavras ou comportamentos, ou seja, compreender o fenémeno tal como €
vivenciado e descrito pelos sujeitos. Tém como objetivo explorar e descrever o sentido da
experiéncia dos fendmenos humanos para compreender a sua esséncia (Boutin et al, 2008;
Fortin, 2009).

Na investigacdo qualitativa, os dados sdo colhidos no ambiente natural, através da
observacdo do fendmeno no local em que ocorre e da conversacdo em profundidade com
quem vivencia o fendmeno em estudo. Faz-se em relagdo com o objeto, respeitando o saber e
o0 conhecimento que detém e nos pode fornecer (Polit e Hungler, 2004, Fortin, 2009).

Neste contexto, optou-se por esta abordagem na procura do conhecimento sobre o
sofrimento, nomeadamente sobre as necessidades da pessoa em fim de vida e a percecdo das

mesmas pelo Enfermeiro.

2.4. BREVE CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Neste estudo, relativamente aos utentes foram selecionados sete (7), sendo 4 do género
masculino e 3 do género feminino, com idades compreendidas entre os 30 e 70 anos e uma
média de idades de 55 anos. Nenhum dos entrevistados apresentava formagéo superior, e
apenas 3 dos entrevistados ndo se encontravam entre a populagdo ativa aquando do
diagnostico. O diagnostico prevalente é do foro oncoldgico, sendo em 2 dos casos secundario
a terapéutica imunossupressora. Todos 0s utentes apresentavam ja um elevado grau de
dependéncia e de necessidades, com baixo performance status.

No que respeita aos Enfermeiros, foram selecionados 4 do género feminino e 1 do
género masculino, solteiros, com idades compreendidas entre os 25 e 35 anos e uma média de

idades de 31 anos Todos possuiam mais de 2 anos de experiéncia profissional, sendo 4
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Enfermeiros entrevistados generalistas e 1 especialista em Reabilitacdo, sem formacdo em
Cuidados Paliativos.

O tamanho da amostra deve ser definido pela finalidade da pesquisa, pela qualidade dos
informantes e pela saturacdo dos dados. Esta ocorre quando os temas e as categorias se
tornam repetitivos, e a colheita de dados ndo fornece nova informacéo.

Em estudos deste tipo a amostra pode ser de conveniéncia, ou seja, 0S sujeitos serem
escolhidos consoante determinadas caracteristicas (Polit e Hungler 2004; Fortin, 2009).

A amostra deste estudo foi ndo probabilistica e intencional, dado que pretendiamos
escolher as pessoas em fase terminal de uma doenca progressiva e incuravel, internadas no
servigo de cirurgia de um hospital central, e Enfermeiros generalistas ou especialistas, sem
formag&o em cuidados paliativos, a trabalhar nesse mesmo servigo.

Estabeleceu-se como critérios de inclus@o no estudo:

- A pessoa adulta/idosa em fase terminal da doenca.

-A pessoa no uso das suas faculdades mentais, com capacidade para responder as
questdes da entrevista

- Enfermeiros a trabalhar no servico de Cirurgia ha mais de 6 meses

- Enfermeiros sem formacdo especifica em cuidados paliativos

- Utentes e Enfermeiros que, ap6s a informacgdo sobre o0s objetivos e metodologia do
estudo, aceitassem participar no mesmo

Como critérios de excluséo, foram estabelecidos:

- Pessoas que ndo pertencam a area de residéncia do hospital.

- Pessoas que ndo se encontrassem na fase terminal da doenca ou cujas faculdades
mentais ndo lhe permitisse responder as questdes

- Enfermeiros a trabalhar no servico de cirurgia hd menos de 6 meses

- Enfermeiros que detenham formacéo especifica em cuidados paliativos

- Utentes e Enfermeiros que ndo aceitassem participar no estudo

2.5. RECOLHA DOS DADOS
Quando se pretende conhecer o fendmeno através de quem o vivencia, a melhor forma de
colheita de dados € através do contacto com os mesmos. A forma de conhecer as necessidades

e os sentimentos em fim de vida, foi através da entrevista.

2.5.1 — A entrevista como instrumento de colheita de dados
A escolha do instrumento de colheita de dados é de vital importancia no processo de

investigacao, pois € atraves dele que obtemos a informacdao relevante para o estudo.
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A entrevista semiestruturada pareceu-nos ser o instrumento mais adequado na recolha de
dados. Apesar de ser um processo moroso, pois exige a transcri¢ao e analise das narrativas, é
uma excelente fonte de dados pois permite conhecer o significado do fendmeno em estudo na
comunicacdo e interacdo com o outro (Quivy e Campenhoudt, 2008; Fortin, 2009).

As entrevistas foram previamente preparadas. A preparacdo € uma das etapas mais
importantes da investigacdo que requer tempo e exige alguns cuidados, destacando-se entre
eles: o planeamento da entrevista, com vista a alcancar os objetivos propostos.

Para dar suporte as entrevistas foram criados 2 guides (Anexo II), um destinado aos
utentes e outro aos Enfermeiros. Estes serviram como fio condutor das mesmas, estruturados
com um conjunto de temas e questdes a abordar. Estas foram orientadoras do processo e
permitiram a flexibilidade para reformular a ordem no decorrer da entrevista.

A entrevista deve dar espaco para que a pessoa possa exprimir-se, com questdes
abertas que deixem campo para a expressao de sentimentos.

Depois de construidos os guides, este foram validados através da realizacdo de um pré-
teste a 2 utentes e 2 Enfermeiros que reuniam as mesmas caracteristicas dos participantes, no
servico onde se iria realizar o estudo, e que ndo foram incluidos no mesmo.

Este passo permitiu identificar e corrigir possiveis problemas no instrumento,
permitindo igualmente testar o equipamento de gravacao audio (Fortin, 2009).

Apos a validacdo do instrumento, inicidmos o processo de realizagdo das entrevistas,
de acordo com a disponibilidade dos entrevistados.

Para um maior conhecimento e familiaridade com os participantes foi realizado um
primeiro contacto para apresentacdo do investigador e dos objetivos do estudo, pedido do
consentimento informado e marcagdo da entrevista. Foram asseguradas algumas condicdes
para garantir a privacidade do entrevistado, o segredo das suas confidéncias e da sua
identidade. As entrevistas foram realizadas nos 3 sectores do servi¢co de cirurgia de um
hospital central de Lisboa, entre Janeiro e Maio de 2017.

O tempo planeado para a realizagdo das entrevistas era de 30 a 45 minutos, tendo
algumas excedido o tempo previsto.

No inicio equacionou-se a hipdtese de a entrevista aos utentes ser interrompida e
posteriormente retomada no caso do utente se sentir muito cansado ou ocorrer algum tipo de

sintomatologia.
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2.6. CONSIDERACOES ETICAS

A prética baseada na evidéncia permite aumentar o conhecimento numa &rea especifica,
com vista a criar mais recursos aos profissionais no desenvolvimento do seu trabalho.

Numa investigacdo que envolva seres humanos é necessario proteger os direitos e
liberdades dos participantes do estudo. Estes encontram-se protegidos pelos codigos de ética
que incluem alguns direitos fundamentais: a autodeterminacdo, a intimidade, a
confidencialidade, o anonimato e a protecdo contra o desconforto e prejuizo, conferindo o
tratamento justo e leal (Fortin, 2009). Neste estudo tivemos em consideracdo os aspetos atras
referidos.

Para a realizacdo deste estudo submetemos o projeto para uma avalia¢do e autorizacdo a
comissdo de ética da Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa, tendo de seguida o
projeto sido encaminhado & direcio de Enfermagem e comissdo de Etica do hospital
(conforme formuléario disponivel na intranet) para aprovacdo e autorizagdo (Anexo I). Apds
obtidas as devidas autorizagdes, foi realizado um primeiro contacto com as enfermeiras chefes
para as informar mais detalhadamente dos objetivos do estudo e obter a sua colaboracdo no
sentido de nos indicar possiveis participantes para o estudo.

Apos identificados os participantes do estudo foi estabelecido um primeiro contacto em
que foram informados dos objetivos do mesmo e fornecido o consentimento informado
(Anexo II), que foi assinado ao aceitarem participar no estudo. Neste contacto, foi fornecida
toda a informacdo sobre os objetivos do estudo, garantido o anonimato e a confidencialidade
dos dados. De realcar que embora o formulario de consentimento informado seja um elemento
facilitador e padronizante do processo, por si s6 ndo garante um consentimento informado, se
néo lhe for fornecida a devida informagéo.

De modo a garantir a confidencialidade dos participantes, os dados das entrevistas foram
codificados, de modo a que os participantes ndo pudessem ser identificados, garantindo o
sigilo profissional e a protecéo da informacéo.

2.7. TRATAMENTO DOS DADOS

Apos a realizagdo das entrevistas, procedeu-se a analise de conteudo, extraindo destas a
informacdo necesséria e pertinente para o estudo.

A andlise de contetido consiste num conjunto de técnicas metodolégicas que permite a
andlise dos discursos, através da explicitacdo e sistematizacdo do contetido das entrevistas,
sendo indicada quando se pretende analisar o discurso e a perspetiva do entrevistado (Bardin

2009; Fortin, 2009).
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Durante a andlise de contetdo, seccionamos os dados, codificamo-los em temas,
categorias e subcategorias para serem posteriormente analisados e apresentados (Ribeiro,
2007).

A codificacdo corresponde a uma transformacdo dos dados através do recorte, agregacao
e enumeracdo, permitindo uma representacdo do conteldo ou da sua expressao.

Este processo exige um envolvimento intenso do pesquisador, criatividade e sensibilidade
concetual, podendo ser necessario reformular ou ajustar aspetos do estudo durante o seu
curso, e exige uma andlise constante dos dados durante a sua recolha, com vista a
compreensdo do fenémeno (Polit e Hungler, 2004; Fortin, 2009).

Os registos adotados na coluna da enumeragdo (N), permitiram a direcdo da narrativa
sobre o tema tratado. Utilizaram-se 0s seguintes sinais para a ponderacdo da frequéncia de
opinido: positivo (+) e negativo (-).

A codificacao permite evidenciar os enunciados significativos e extrair o seu significado.

Apos a realizacdo de cada entrevista foi realizada a transcrigdo (Anexo 1V) e uma analise
da mesma para extrair os principais contetdos e aferir as formas de aprofundar alguns temas
nas entrevistas seguintes, de modo a obter os dados pretendidos.

As categorias e unidades de registo foram surgindo a medida que se analisou as

entrevistas e se extraiu 0s excertos da narrativa com significado.
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3 - APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS DADOS
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3.APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS DADOS

Ao longo da discussao dos resultados tentaremos responder aos objetivos e questdes
de investigacdo formuladas, com base na articulacdo das narrativas das entrevistas e 0s
contributos tedricos dos diversos autores.

Os dados foram estruturados em 3 grandes eixos tematicos, implicitos nas questdes
abordadas nas entrevistas: necessidades identificadas pela pessoa em fim de vida e a sua
satisfacdo, as necessidades identificadas pelos Enfermeiros e fatores dificultadores da

satisfacdo das mesmas.

3.1 - Necessidades Identificadas pelos utentes

Neste subcapitulo iremos apresentar as necessidades identificadas pelos utentes e a sua
percecdo sobre a satisfacdo das mesmas.

Relativamente as necessidades identificadas durante as entrevistas aos utentes, estas
foram divididas em 4 grandes categorias: Fisicas, Psicologicas, Espirituais e

socioeconémicas.

3.1.1 Necessidades Fisicas
Das entrevistas realizadas, nesta categoria, emergem 3 subcategorias: Alivio de
sintomas, Autocuidado e Alteraces/Mudanca no Padrdo (Sono e Repouso, Eliminacéo,

Alimentacao).

Quadro 1. Necessidades Fisicas identificadas pelos utentes e percecdo da sua satisfacdo

Area Tematica | Categoria subcategoria | Indicadores UR | *Nec+ | *Nec-
Alivio de Dor 10 7
x . Nauseas 4 4
Percecdo  das Sintomas Vémitos 4 4
Necessidades Obstipacéo 2 2
Astenia 4 4
Necessidades | Dependéncia | Higiene 4 4
Fisicas Mov_imento 3 3
Vestir 4 4
Alteracoes/ Sonoe 3 3
Mudanga de | Repouso
padrdo Eliminacdo
Vesical 2 2
Intestinal 5 5

Legenda: UR unidades de registo *N+Necessidades satisfeitas *N-Necessidades ndo satisfeitas
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Alivio de sintomas

O alivio de sintomas é uma necessidade imediata e de extrema importancia, uma vez
que sintomas como a dor, nauseas, vomitos ou dispneia sdo a causa de grande sofrimento e de
uma significativa diminuicao na qualidade de vida da pessoa (Santos, 2009).

Como principal sintoma surge a Dor, referida por todos os entrevistados (7) e relatada
como fonte de grande sofrimento.

A Dor destaca-se dos restantes sintomas associados por ser o mais prevalente na
pessoa em fim de vida, chegando a atingir incidéncias de 92%, como o comprovam diversos
estudos realizados sobre as necessidades da pessoa em fim de vida (Santo, 2015; Pina, 2016).

As narrativas permitem identificar o alivio deste sintoma:

“A medicacgdo alivia um pouco (a Dor), assim como o elixir ” (E1)

“Gostaria de voltar a ficar sem dores, para ir para casa, para junto da minha esposa e neta.”

(E4)

A Dor, na sua componente fisica, quando ndo devidamente avaliada e controlada
influencia o bem-estar e qualidade de vida da pessoa, impedindo que esta possa satisfazer as
necessidades de outro nivel, pois interfere na percecéo e identificagdo das mesmas (Zalensky
e Raspa, 2006; Santo, 2015; Pina, 2016).

Outros sintomas referidos pelos entrevistados incluem: nauseas, vomitos, obstipacao e
astenia. Estes foram identificados como causadores de uma consideravel diminuicdo do seu
bem-estar.

Destacam-se algumas expressdes desse sofrimento:

“Né&o dormi bem esta noite, por causa das nauseas, e sinto-me cansada e com fome, mas

quando tento comer tenho nauseas” (E2)

“(... ) ndo tenho conseguido evacuar, sinto-me inchado, e depois ndo tenho apetite(...) sinto-

me enfartado” (E3)

Pelo sofrimento que causam e o impacto que tém na qualidade de vida, o alivio destes
sintomas torna-se de particular importancia para os utentes.

Um inadequado controlo sintomatico provoca ndo sO sofrimento, mas também
diminuicdo da qualidade e quantidade de vida, tendo um efeito nefasto na progressdo da
doencga (Neto, 2016).

Uma avaliacdo adequada, um controlo eficaz dos sintomas e a atencdo aos
pormenores, aliada a um acompanhamento e apoio efetivos diminuiu esses efeitos e contribui

para uma sensacdo de conforto e bem-estar.
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Assim, o controlo sintomatico torna-se num dos pilares dos cuidados paliativos,
contribuindo para uma reducdo do sofrimento e promog¢do da qualidade de vida (Ferreira,
2013; Neto, 2016)

Dependéncia nas atividades de Vida Diarias

Dentro das necessidades fisicas surge a dependéncia como uma subcategoria associada
aos cuidados de higiene e conforto, vestir-se e movimentar-se, causando um grande
sofrimento, reconhecido nas seguintes expressoes:

“(...) N&o me consegui levantar. E sinto-me muito cansado, sem forca (...), sem conseguir trabalhar

ou sequer ir na casa de banho, dependente de alguém para tudo” (E6)

“(...). Estou farta de estar na cama, e por vezes ndo tenho posi¢ao para estar (...) chegar a isto,
dependente dos outros para tudo (...)” (E7)

O conforto é algo inerente aos cuidados de Enfermagem, associado a necessidades
humanas como: Higiene, Vestir e Despir, Mobilizar-se e Alimentar-se, as quais se enquadram
nas Atividades Humanas Basicas defendidas por Virginia Henderson e por Nancy Roper, sob
a designacdo de atividades de vida diarias. Em meio hospitalar, a satisfacdo destas
necessidades sao intervengdes autonomas da exclusiva responsabilidade dos Enfermeiros.

Estas necessidades intensificam-se com a progressdo da doenca, aumentando a
dependéncia de outrem para a sua satisfacdo (Pacheco, 2002), e tornam-se uma lembranca
continua e presente de que a morte estad eminente:

“E uma lembranga muito dura e presente de que as coisas estdo a chegar ao fim. E isso € muito

dificil... assustador...” (E6)

No estudo de Ferreira (2013) é notério a importancia dada a capacitacdo para o
autocuidado, refor¢cando aquilo que a pessoa ainda pode fazer, como forma de ajudar a manter
algum controlo sobre o processo, promovendo um aumento da autonomia e uma sensagéo de
bem-estar. Estes aspetos estdo presentes na teoria do autocuidado de Dorothea Orem (Tomey
e Alligood, 2004).

AlteracOes do Padréo de Sono e Repouso e de Eliminagao

As narrativas expressas por 3 utentes evidenciam uma alteracdo do padrdo do sono e
repouso associado a sintomas ndo controlados e a alguns fatores ambientais, nomeadamente
ruidos existentes pelas rotinas do servico durante o turno da noite:

“(...) ainda me do6i muito a boca, e durante a noite ndo tenho descansado. E muito barulho

aqui em frente do quarto toda a noite (...)” (E1)
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“Nao dormi bem esta noite, por causa das nauseas, e sinto-me cansada” (E2)

“Eu estive com algumas dores durante a noite, mas os seus colegas deram-me medicacao e ja

pela manha consegui até dormir um pouco” (E3)

O sono e repouso é uma das necessidades humanas basicas identificada por algumas
teodricas de Enfermagem, e a sua satisfagdo necessaria & manutencdo de um adequado nivel de
salde e bem-estar (Tomey e Alligood, 2004).

Alteracdes do padrdo do sono e repouso diminuem o funcionamento diario da pessoa,
causando cansaco, perda de energia, prostracdo, hipersonoléncia diurna, alteracfes na
memoria e no humor, e tém um impacto negativo na progressao da doenca (por alteracfes no
sistema imunoldgico e endocrino), podendo chegar em casos mais graves a distarbios
psiquiatricos e alteracdes cognitivas. Estes aspetos causam uma diminuicdo da qualidade de
vida da pessoa e na sua capacidade de interacdo com o que o rodeia (Miller e Guimaraes,
2007).

Um controlo sintomatico eficaz e a atencdo aos fatores que perturbam o sono do
utente, de modo a proporcionar um adequado padrdo de sono e repouso, transmitem uma
sensacédo de conforto e bem-estar.

Outra das causas de grande sofrimento referida pelos entrevistados foram alteracdes
no padrdo de eliminacdo intestinal (para além da obstipacdo) causadas pela necessidade de
ostomias ou algaliacdo devido a complicacBes decorrentes do processo de doenca, como é
ilustrado pelas narrativas:

“(...) a fazer xixi e cocd para uns sacos e com todos estes buracos no nosso corpo

anteriormente perfeito” (ES)

“A minha perna inchada e com todas estas feridas, e tudo o resto que tenho inchado, a

precisar de uma algdlia para urinar... é muito dificil...” (E6)

“Chegar a isto (...) com um buraco na barriga por onde saem as fezes... é demais para uma

pessoa s6” (E7)

Nas descricbes dos entrevistados, para além do desconforto fisico e sofrimento
inerentes a estas alteracdes, verifica-se igualmente um sofrimento psicoldgico pela alteracdo
da imagem corporal.

Ajudar a pessoa a aceitar a sua nova condicdo e a criar um novo autoconceito, 0
respeito por si e a vontade de viver sdo intervencdes do Enfermeiro. Este, atento as reacfes da
pessoa durante os cuidados e ensinos, ajuda-a a adquirir espectativas mais realistas e
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adequadas a sua nova imagem corporal e a realizar o luto da anterior imagem e da ideia do
“corpo ideal”.

Relativamente a categoria das necessidades fisicas, destaca-se a satisfacdo das mesmas
pelos utentes, nas seguintes expressoes:

“Vocés tém sido fantésticos, tém-me dado a medicacdo para as dores, e tém tido o cuidado de

dar a alimentacdo a horas, de me fornecer o elixir e de me auxiliar nos cuidados a boca, e

tenho sido muito bem tratado aqui (...)” (E1)

“(...) os seus colegas sdo atenciosos, preocupam-se se estou confortavel, se tenho dores, se
estou nauseada, ddo-me banho, ajudam-me a levantar, se como, dao-me medicacdo para as

dores e as nauseas.” (E7)

Segundo Santos (2009) as necessidades fisicas, e em especial o controlo sintomatico,
assumem um papel primordial e a sua resolu¢do é uma prioridade, pois contribuem para o
bem-estar da pessoa. Estas sdo as que os profissionais tém mais facilidade em colmatar e
controlar, pela sua formacéo, pois tém uma base cientifica. Sdo sintomas objetivos, facilmente
identificados pela observacdo, exame fisico e algumas questdes abertas, a que os profissionais

de salde estdo devidamente habilitados.

3.1.2 - Necessidades Psicologicas

No ambito das Necessidades Psicoldgicas, verificou-se uma grande necessidade dos
entrevistados em expressar sentimentos: tristeza, medo (do sofrimento, da morte, do futuro) e
impoténcia e necessidade de comunicacdo com os profissionais e familia sobre a vivéncia do

processo de doencga e morte, bem como a informac&o sobre o diagndstico e prognostico.
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Quadro 2. Necessidades Psicolégicas identificadas pelos utentes e percecdo da sua satisfacdo

Area Temética | Categoria Subcategoria Indicadores UR | *Nec | *Nec-
+
Perda de Alteragdo da
Imagem 11 5
Identidade Corporal
Perda de 5 5
Papeis
Perda de 10 5
Autonomia
Percecdo  das | Necessidades | Expressdo de Comunicagéo 7 7
Necessidades Psicoldgicas Sentnpentos € Tristeza > >
emocdes Medo 7 4
Impoténcia 4 4
Culpa 3 3
Nojo 1 1
Apoio Escuta Ativa 7 7
Psicoemocional | Capacidadede | 7 7
resolucdo de
problema

Legenda: UR unidades de registo *N+Necessidades satisfeitas *N-Necessidades ndo satisfeitas

Perda de Identidade

Uma das grandes fontes de sofrimento existencial da pessoa em fim de vida sdo as
perdas sucessivas daquilo que constroi a sua identidade, o que somos: papeis sociais, perda da
autonomia e todas as alteracbes relativas a imagem corporal que vdo ocorrendo com a
evolucéo da doenca.

As pessoas que antes a rodeavam tendem a afastar-se, como modo de afastar, de negar a
morte. Isto provoca na pessoa um isolamento social, surgindo o que se chama a “morte
social”. A pessoa perde o prazer em viver e surge o desejo de abreviar a vida (Sapeta, 2011),
tal como refletem as narrativas:

“Num dia somos uma pessoa com um corpo perfeito, ex-miss do nosso pais, e no dia seguinte

somos um esqueleto com pele (...)” (E5)

“Os meus filhos sempre me conheceram um homem de trabalho, independente, a fazer a minha
vida normalmente ... E eu ndo quero que me vejam assim, doente, sem conseguir trabalhar (...)
(Choro) Prefiro que Deus me leve logo do que eles me verem assim (...) E como se perdéssemos

toda a nossa vida...” (E6)
“(...) deixamos de trabalhar, de os puder ajudar (...) e as pessoas que se diziam nossas amigas

guando podiamos fazer as coisas e eramos saudaveis, agora deixam de nos procurar, de nos

visitar. E como se deixassemos de existir.” (E7)
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A pessoa, ao longo da vida, constroi uma imagem do seu corpo a partir da
representacdo mental (que pode ser realista ou ndo) construida a partir da auto-observacao, da
reacdo dos outros e de uma complexa interacdo de atitudes, emo¢des, memorias, fantasias e
experiéncias, tanto do consciente como do subconsciente (Moby, 2015). Esta relaciona-se
com o autoconceito e a autoestima.

A progressdo da doenca, com aumento da dependéncia de outrem e a necessidade de
se afastar dos papéis familiares, profissionais e sociais que ocupava causa uma crise de
identidade na pessoa, um sentimento de inutilidade e impoténcia. Isto causa grande
sofrimento existencial a pessoa e ameaca-a no mais profundo do seu ser: o que a define como
pessoa (Martins, 2011, Ferreira, 2013).

Alteracbes na imagem corporal provocam uma diminuigdo do autoconceito e do
respeito por si. Estas tornam a morte evidente, e nem todas as pessoas conseguem permanecer
junto da pessoa e confrontar-se com a inevitabilidade da morte. A maior parte das pessoas
tendem a afastar-se desta realidade, e a esta fase é muitas vezes associado um forte sentimento
de isolamento e soliddo. Neste contexto surge a necessidade de afeto, de pertenca, de ser
amado e acarinhado, apesar do seu aspeto (Martins, 2011; Rezende, 2011).

Para que a pessoa consiga ultrapassar esse sofrimento e atingir um sentido de plenitude é
necessario realizar o luto das perdas que véo ocorrendo durante o processo de doenca e morte.

Deve progressivamente despedir-se dos compromissos sociais, comunitérios e
profissionais, realizando a transferéncia de papéis e responsabilidades sociais, legais e fiscais,
sendo capaz de exprimir pena, gratidao, apreciacao e perdao ao fazé-lo (Sapeta, 2011).

Incluir a pessoa nos cuidados, promovendo a sua participacdo em todas as decisdes
relativas a sua saude ajudam a manter o sentido de identidade, a ser reconhecido como pessoa
apesar das suas limitagdes (Martins, 2011).

Facilitar a permanéncia dos familiares junto da pessoa, sempre que assim o desejem,
diminui a sensacdo de isolamento e soliddo, fazendo a pessoa sentir-se amada e digna desse
amor.

Diversos estudos identificam esta necessidade como de grande importancia e a sua
satisfacdo essencial ao bem-estar e qualidade de vida da pessoa (Martins 2011, Ferreira, 2013;
Santo, 2015)

Expressao de sentimentos e emogoes
Aprender a conhecer, reconhecer as nossas emocdes, as suas manifestacdes, é

certamente progredir no conhecimento e no autodominio.
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Quando confrontado com a doenca, a pessoa reconhece a necessidade de ser ouvida e
puder expressar 0s seus sentimentos, preocupacgdes e opinides junto dos médicos e outros
profissionais de saude.

Ao longo das narrativas, os utentes foram exprimindo varios sentimentos e emocdes,
nomeadamente: a tristeza, 0 medo, a impoténcia, a culpa e o nojo:

“(...) eu cometi 0s meus erros enquanto marido e compreendo que as minhas filhas possam

estar magoadas comigo” (E4)

A expressdo remete-nos para um sentimento de culpa e integra-se na dimenséo de
responsabilizacdo, estando relacionada com a consciéncia do Eu. E experienciada pela acio
negativa, recriminadora, do proprio sobre si mesmo, estabelecendo uma relacdo entre o seu
comportamento e os valores morais e ético-culturais que o deviam nortear (Manso, 2008:90).

“(...) agora nado consigo fazer nada, dependo da ajuda da minha familia, e 0 meu filho e 0

meu sobrinho estdo desempregados, a tentar organizar a vida deles, e terem que cuidar de

mim... Eu ndo quero ser um fardo para eles.” (E3)

O sentimento de impoténcia surge com a perda de autonomia e de papéis que ocorre
com a progressdo da doenca. A pessoa deixa de conseguir trabalhar, autocuidar-se e de
contribuir para a economia familiar, sentindo-se impotente.

Associado ao sentimento de impoténcia surge um sentimento de inutilidade (Martins,
2011; Rezende, 2011)

“(...) 0 meu unico medo é mesmo deixé-las, principalmente a minha esposa. ” (E4)

O medo foi uma das emocdes expressas por varios utentes. Esta emocdo parece
remeter a um passado evolutivo que tem ajudado a proteger o ser humano. O medo neste
contexto esta relacionado com a incerteza, a duvida sobre o futuro, principalmente dos que
ama (Manso, 2008).

“Falei com as minhas filhas ao telefone, e é tdo dificil estar longe delas... A mais nova ainda

é muito pequenina e ndo compreende porque eu ainda nao voltei para casa (...) Eu sei o que

tenho e que ndo vou melhorar, mas o que realmente me custa é saber que néo vou voltar a ver

as minhas filhas” (ES)

A tristeza € uma emocdo desvelada ao longo das narrativas, desencadeada pela
separacao fisica e psicoldgica das pessoas significativas.

O Ser Humano ndo sabe como reagir face a perspetiva da morte iminente e ao
desgosto e desespero de ter de se despedir da vida e dos que ama. Estes sentimentos sdo
transversais a todas as pessoas, independentemente do sexo, idade, cultura e religido, e
causam grande sofrimento psiquico havendo uma necessidade de partilha (Hennezel e Leloup,
2001).
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“(...) este muco com um cheiro horrivel que sai da minha vagina.(...) Sinto-me como se
estivesse a apodrecer por dentro. E despejar o saco das fezes... é horrivel, algo que eu nunca
imaginei ter que fazer na vida.” (E5)

A repugnancia e o nojo primariamente teriam uma fungdo bioldgica de proteger o
organismo contra algo deteriorado e inadequado. Esta emocdo estd associada, no caso
concreto, a alteracdo da autoimagem, secundaria as alteracdes fisiologicas que ocorrem no
processo.

Também os estudos de Ferreira (2013) e Santo (2015) corroboram a existéncia de
sentimentos de impoténcia e medo relativamente ao futuro na pessoa em fim de vida.

Quando néo é possivel compartilhar estes sentimentos e medos com a familia ou com
um profissional, pode ser muito angustiante lidar com toda a situacdo. Por outro lado, para o
profissional pode ser dificil e fonte de grande desconforto lidar com sentimentos t&o fortes e
pessoais, e que o fazem confrontar-se com a sua prépria mortalidade e dos que ama. Muitos
enfermeiros evitam o contacto verbal com estes utentes, por ndo conseguirem trabalhar os
seus proprios sentimentos face ao processo de morrer, podendo surgir sentimentos de
frustracdo e impoténcia por ndo conseguirem corresponder a estas necessidades da pessoa em
fim de vida (Chaves et al, 2016).

A comunicacdo com os profissionais de salude, bem como com a familia, durante o
internamento € uma das necessidades psicoldgicas de grande relevancia, tendo sido referida
por todos os entrevistados, em especial a transmissdo de informagdo sobre a sua situacéo
clinica:

“(...) os médicos nao falarem comigo, ndo me dizerem como estou, 0 que se passa comigo,

quando poderei ir para casa... E que tenho muitos assuntos para resolver e estou muito

preocupado com 0 meu negdcio.” (E1)

A comunicagdo é um instrumento essencial do Cuidar, através do qual se estabelece
uma relacdo de ajuda efetiva entre enfermeiro-utente (Santo, 2015).

A comunicacdo aberta e sincera, permite a pessoa a expressao de sentimentos e a
criagdo de uma relacdo terapéutica. Quando esta relacdo se estabelece, os utentes sentem
seguranga perante o profissional para verbalizarem anseios, medos e duvidas e participarem
com este no estabelecimento de um plano de cuidados personalizado e que responda as
necessidades da pessoa em fim de vida.

O conhecimento sobre o seu estado clinico e a evolucdo da doenca permite a pessoa
atribuir um significado aos sintomas, alterando o modo como encara e se adapta ao longo do

processo de doenca. Diminui os niveis de ansiedade e duvidas e melhora a comunicagdo com
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a familia e profissionais, para além de promover a sua participacdo no processo de tomada de
decisédo (Frias, 2008; Chaves et al, 2016).

Esta informacdo permite & pessoa organizar-se, fazer escolhas, tomar decisfes sobre
como quer passar 0 tempo que lhe resta. Nos estudos realizados por Ferreira (2013) e Santo
(2015), a informacdo relativa ao diagndstico, prognoéstico e evolucdo da doenca, bem como a
comunicagdo durante o periodo de internamento surgem como necessidades da pessoa em fim
de vida.

A comunicacdo com a familia é outro aspeto importante para a pessoa em fim de vida,
mas muitas vezes surge uma dificuldade da pessoa e da familia em abordarem os aspetos
relativos ao processo de morrer:

“(...) e eu ndo tenho coragem para falar com eles sobre isso e explicar-lhes que néo sinto que

va melhorar...” (E2)

Quando a pessoa em fim de vida e a familia ndo sdo capazes de estabelecer uma linha
de comunicacdo franca e aberta durante o processo de morrer, estabelece-se aquilo que se
chama “Conspiracao do Siléncio”.

Esta surge por uma percecdo dos familiares que estardo a poupar a pessoa ao
sofrimento e depressdo, muitos achando que lhe ira retirar toda a esperanca.

Por sua vez, a pessoa acha que esta a proteger os familiares ao ndo abordar o assunto,
criando assim isolamento emocional, em que todos apresentam sentimentos, dividas e medos
semelhantes, mas que ndo sédo compartilhados (Santos, 2009).

Contudo, também por parte dos profissionais existe uma atitude paternalista de omitir
informacdo para proteger a pessoa do sofrimento, mas sobretudo pela incapacidade dos
profissionais em lidar com o sofrimento e por falta de formacéo e treino na transmissédo de
mas noticias (Santo, 2015; Chaves et al, 2016).

Apoio Psicoemocional

O apoio psicoemocional ajuda a reduzir a ansiedade e a incerteza dos doentes,
facilitando a expressdo das suas preocupacOes e necessidades fisicas, psicossociais e
espirituais. Simultaneamente, promove uma melhor adaptacdo a doenca. (Albuquerque
Cabral, 2015:329).

A pessoa em fim de vida tem uma grande necessidade de se sentir ouvida e apoiada,
como revelam as narrativas da totalidade dos entrevistados:

“Acho que por vezes deviam tentar mais escutar o doente, ouvir o que tem a dizer... Por vezes

€ 0 que precisamos, apenas que nos oi¢am... mesmo sabendo que ndo vdo poder dar

resposta.” (E4)
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“Por vezes sentimo-nos tdo desesperados, tdo sés, e se ndo pudermos contar convosco, que
estdo sempre junto de nds, com quem vamos contar? E o facto de sentirmos que as pessoas
gue estdo mais junto de nds ndo nos ouvem, ndo nos compreendem, faz-nos sentir

abandonados e desesperados ... e iss0 é 0 pior de tudo... “ (E6)

“(...) quando tém que lidar com questdes que tém a ver com sentimentos, com as nossas
preocupac0es (...) ndo percebem que muitas vezes apenas precisamos disto... que nos oicam
e nos deem espaco para expressarmos e lidarmos com as nossas preocupagdes.” (E7)
Prestar apoio emocional a pessoa em Fim de Vida € ir ao seu encontro no mais intimo do
seu ser, através da relacdo de ajuda, da empatia e da escuta ativa (Hennezel e Leloup, 2001).
Ajudar a pessoa a identificar e trabalhar os sentimentos, a encontrar um sentido de
utilidade e a aceitar a sua finitude € uma caminhada que o Enfermeiro deve fazer com a
pessoa com vista a um sentimento de Plenitude que lhe permita viver melhor os dias que Ihe
restam.
A relacdo de ajuda permite a pessoa partilhar a experiéncia que esta a viver e expressar as
suas emocdes, resolver assuntos pendentes e atingir a paz e um sentido de conclusdo a sua
vida (Ferreira, 2013; Santo, 2015).

3.1.3 - Necessidades Espirituais e de Transcendéncia

O sofrimento existencial estd relacionado com a manutencdo do Eu, ameacado pela
sucessiva perda da autonomia, presenca de sintomas ndo controlados e de grande intensidade,
perda de papéis sociais, de relagdes interpessoais, de expectativas e planos futuros, e ainda

perda de dignidade e de sentido de vida.
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Quadro 3. Necessidades Espirituais identificadas pelos utentes e perce¢édo da sua satisfacdo

Area Tematica

Categoria

Subcategoria

Indicadores

UR

*Nec
+

*Nec-

Proposito de
vida

Reconciliacdo
Conhecer 0s netos
Despedir-se
Ajudar os filhos

Percecdo das
Necessidades

Necessidades
Espirituais/
Transcandentais

Valores

Respeito
Compaixao
Solidariedade
Perdoar

Sentido
Existéncial

Sentido de vida
Sentido de Morte
Sentido
Sofrimento
Vivencia da
Doenca

A DWOFRPPFEPNDOEFE O

»

6

NWNEFPEFEPNPPOERPW

Legenda: UR unidades de registo *N+Necessidades satisfeitas *N-Necessidades néo satisfeitas

Proposito de vida

Perante a tomada de consciéncia da irreversibilidade da doenca e proximidade da morte,

emerge uma necessidade de procura do propdsito da vida através da reaproximacao dos que

Ihe sdo queridos, da reconciliacdo e da resolucdo de assuntos pendentes. Surgem associados

valores como o respeito e a solidariedade, e sentimentos de amor, perdao e compaixao:

“(...) A Unica coisa que ja lhes pedi é que apoiem a mée, e que lhe deem muito amor, que ndo
a abandonem (...)” (E4)

“(...) gostaria de estar mais perto da minha familia, poder passar estes ultimos tempos com a

minha mae e irmas, despedir-me delas.” (E5)

“(...) Eu so6 queria que ela soubesse que a amo e que faria tudo por ela e pelo irmao. Nao sé

porque eu o digo, mas sentisse no seu cora¢do. Gostava de conseguir passar mais tempo com

ela, de que ela finalmente me aceitasse como pai.” (E6)

“(...) Sabe, nestas situacdes é que vimos quem sdo os verdadeiros amigos, pois esses nunca

nos abandonam... mesmo que lhes custe assistir ao nosso sofrimento e ndo saibam lidar com

ele da melhor forma... sdo as pessoas com quem podemos contar, as vezes mais que a familia

(...)" (E7)
Através da relacdo consigo proprio e com 0s outros a pessoa constroi 0 proposito para

a sua vida. Durante o processo de morrer, a pessoa faz uma retrospecdo da sua vida,

relembrando acontecimentos passados, ressentimentos e assuntos pendentes. O utente procura

expiar a sua culpa reaproximando-se das pessoas e exprimindo sentimentos, pedindo perdao,

57|Pagina



em procura da reconciliacdo, de paz, de afeto e de unido (Grunfeld, et al, 2004; Frdriksdottir
et al, 2006; Tsigaroppoulos et al, 2009; Martins, 2011).

Estes sentimentos de culpa, de ndo resolugdo, de caos e perda de propoésito da vida
causam grande sofrimento, desorganizacdo e agitacdo, contribuindo para o agravamento de
sintomas fisicos: insonia, agitacdo e uma fase agonica prolongada. Nao é incomum vermos
uma pessoa “agarrar-se” a vida até chegar um familiar distante ou alguém que ndo viam ha
muito tempo. Ap0s essa visita e a resolucdo de assuntos pendentes a pessoa consegue partir
em paz. O Enfermeiro, ao estar atento aos desejos do utente e facilitar a conclusao de projetos
ou estes momentos de partilha, contribui para a pessoa atingir um sentimento de plenitude e

de despedida.

Sentido Existencial
Perante a iminéncia da morte a pessoa questiona-se sobre o proposito da vida, sobre o
sentido da morte, da doenga e do sofrimento:
“(...) o sofrimento, a dor, as nduseas, 0s voOmitos, 0 ndo saber o que me espera, como Vao
ficar os meus filhos... Por que temos que passar por todo este sofrimento, para que serviu

tudo o que lutamos na vida, porqué tudo isto?” (E6)

“Porque € que uma pessoa tem que passar tanto, sofrer tanto, o que fiz para merecer isto?

(...) quando algo assim nos acontece, surgem-nos uma série de coisas na cabeca (...) sobre o

sofrimento que estamos a passar, sobre o que vai acontecer e quando e como vai acabar ...

sobre se existe e o que existe apos a morte...” (E7)

Com a evolucdo da doenca e a proximidade da morte, a pessoa tende a avaliar a sua
vida e estabelecer uma nova hierarquia de valores, valorizando o essencial, as “pequenas
coisas” (Martins, 2011). A pessoa questiona-se sobre o sentido da vida, o porqué de tanto
sofrimento e procura encontrar um sentido para a morte.

Surge a necessidade de ser lembrado, de deixar a sua marca através da narrativa de
vida, procurando um sentido para o sofrimento e construindo um sentimento de que a vida
vale a pena viver nas condicOes atuais, desenvolvendo um sentido de respeito apesar do caos
aparente que representa o seu estado atual. Necessita muitas vezes de encerrar relagoes
pessoais e sociais, de perdoar e ser perdoado.

Também Morrie Schwartz e Randy Pausch, professores catedraticos, resolveram legar
a sua narrativa de vida ndo s6 para os alunos, mas também para a familia. Estas foram

imortalizadas em livro, video e filme.

58|Pagina



A narrativa de vida fornece um momento de catarse e de procura de paz interior para o
préprio, mas também uma fonte de inspiracdo para todos os que a compartilharam.

Quando a pessoa em fim de vida toma consciéncia da sua situacdo clinica e consegue
viver intensamente o tempo que lhe resta, faz o luto da perda sucessiva de papéis,
responsabilidades e deveres. Quando consegue despedir-se das pessoas significativas, surge a
paz espiritual (Sapeta, 2011; Martins, 2011).

O apoio religioso e o papel da fé na atribuicdo de um sentido a doenca, ao sofrimento e
a morte é referida por um entrevistado como fonte de grande conforto:

“(...) acredito em Deus, num poder maior e na vida apds a morte, e 0 acompanhamento que 0

Sr. Padre e o capeldo me tém fornecido tem-me ajudado a dar um sentido ao que esta a

acontecer-me, tem-me permitido falar sobre o que me preocupa, sobre o sofrimento que estou

a passar e sobre 0 gue me espera ap6s a morte. 1sso tem-me dado conforto e ajudado a

enfrentar a minha doenca e o que me espera.” (E5)

A espiritualidade traduz-se no encontro do significado e propdsito da vida através da
nossa relagdo com o outro, com a natureza e com o transcendente (Cada e Furman, 2010)

O stress espiritual devido a perda do sentido da vida e da perda de identidade pode
comprometer o sentido de integridade existencial (Barbosa, 2016).

Para os crentes numa religido a relagdo com o transcendente pode traduzir-se numa
relagdo com um Ser Supremo, uma vez que a maioria das religides procuram precisamente dar
um sentido para a vida e a esséncia do Eu através da relacdo que se estabelece com esse Ser
Supremo.

Assim, numa situacdo de sofrimento em que a manutencdo do Eu se encontra
ameacada, assim como a dignidade e que a pessoa questiona o sentido da vida, da doenca e da
morte, 0 apoio religioso pode ser procurado como uma fonte de conforto espiritual (Santos,
2009; Sapeta, 2011).

A par do apoio religioso, € funcéo de toda a equipa dar resposta a estas necessidades.

3.1.4 — Necessidades Socioeconémicas
Os aspetos socioecondmicos que rodeiam a morte e o morrer sdo fonte de grande
angustia e sofrimento para a pessoa em fim de vida, pelo impacto que causam na economia e

nivel de vida familiar.
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Quadro 4. Necessidades Socioeconomicas identificadas pelos utentes e percecdo da sua satisfacéo

Area Temética Categoria Subcategoria | Indicadores UR | *Nec | *Nec-
+
Potenciais 1 1
recursos
Apoio Apoio no Auto 2 2
Domiciliario cuidado
Percecéo das Necessidades Comunicacéo 3 3
Necessidades Socioecondmi Conhecimento de
cas saude 3 3
Recursos Dependéncia 5 5
Financeiros econdmica

Legenda: UR unidades de registo *N+Necessidades satisfeitas *N-Necessidades néo satisfeitas

Com a evolugcdo da doenca e o aumento da dependéncia, surgem preocupacdes
econdmicas como a perda de rendimentos, ser dependente da familia e uma fonte de despesa e
receio do que as alteragdes na dindmica familiar possam significar para o futuro (perda de
emprego ¢ de colocar a sua vida “em espera” para cuidar da pessoa em fim de vida). Estas
preocupacOes sdo causa de grande angustia e ansiedade, expressa no discurso da maioria dos
entrevistados:

“Eu sei que a minha familia tem a melhor das intengdes (...) o meu filho e 0 meu sobrinho

estdo desempregados, a tentar organizar a vida deles (...) eu ndo quero que eles alterem a

sua vida, ou que o meu filho ou 0 meu sobrinho percam um emprego por minha causa, para

cuidarem de mim...” (E3)

“(...) eu também ndo quero que ela altere a sua vida para cuidar de mim. Ela tem a vida dela,
a casa dela, um companheiro e o trabalho dela, e eu ndo quero que ela perca o emprego e
estrague a vida dela por minha causa. (...) eu ndo quero que me vejam assim, doente, sem
conseguir trabalhar ou sequer ir na casa de banho, dependente de alguém para tudo” (E6)
Estas preocupacdes séo referidas por Sapeta (2011) e Santo (2015), que identificam
guestbes como o ndo sobrecarregar os cuidadores, que o cuidador ndo perca 0 emprego ou se
prive de algo para cuidar de si, garantir que a familia dispde de apoios sociais para o cuidado
a pessoa e a transferéncia de papeis e responsabilidades sociais, legais e fiscais que possam
garantir a sobrevivéncia dos familiares ap6s a sua morte.
Dois dos entrevistados expressam mesmo o desejo de recorrer a apoios domiciliarios ou a
instituicOes prestadoras de cuidados como forma de aliviar a sobrecarga dos cuidadores:
“Os enfermeiros e a assistente social estdo a tratar dos apoios para eu ir para casa, a fazer os
ensinos & minha neta (...) tém cuidado muito bem de mim aqui, e sei que estdo a fazer o possivel
para que eu esteja confortavel, para que eu consiga comer e possa ir para casa com toda a ajuda

possivel” (E2)
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“(...) eu ndo quero gue eles tenham gue se preocupar comigo, que tenham que cuidar de mim (...)
Gostaria de um sitio onde cuidassem de mim, onde eu nao tivesse dores, onde estivesse bem para
gue a minha familia ndo precisasse de se preocupar comigo e pudessem organizar a vida deles
(...) Eles dizem que a assistente social ja falou com eles, e que até lhes apresentou algumas
instituicbes que me poderiam receber, e que como iria através da seguranca social s6 pagaria
uma pequena parte do valor (...)” (E3)

Para garantir o apoio social e o alivio da sobrecarga dos cuidadores o planeamento da
alta deve ser realizado conjuntamente com o utente e a familia, tomando consciéncia dos
desejos tanto da pessoa em fim de vida como da familia e informéa-los de todos os apoios
econdmicos e sociais existentes e como os mobilizar.

Este planeamento nem sempre € discutido e efetuado tendo em conta os desejos da
pessoa em fim de vida, como € expresso em 2 das entrevistas:

“(...) eu tenho medo de ir para casa e vomitar, de ndo conseguir comer, e de quando piorar a

minha familia ndo saber o que fazer e sentirem que estdo a fazer algo errado (...) podem ter

falado com a minha familia sobre a minha situacéo, explicar-lhes o que vai acontecer, mas

vejo que ndo o conseguem falar comigo e nem na minha presenca, sobre o0 que vai acontecer e

0 que pode ser feito” (E2)

“(...) eles dizem que enquanto puderem cuidar de mim, ndo querem que seja um estranho a
fazé-lo, e que eu ndo sou um peso para eles, mas é o que sinto (...) mas eles querem cuidar de

mim em casa, com ajuda para os cuidados de higiene e dos enfermeiros do centro de salde

(...)" (E3)

No planeamento da alta do utente deve estabelecer-se um padrdo de comunicagédo
franco e aberto entre a pessoa em fim de vida, familia e equipa de saude que atenda aos
desejos do utente, pois s6 ele nos pode fornecer a informacdo para avaliar e responder
adequadamente as suas necessidades, respeitando os seus direitos e individualidade.

No estudo de Santo (2015) os entrevistados revelaram ainda a necessidade de garantir
o futuro econdmico da familia, solicitando apoio para efetuar pedidos de pensdes de invalidez,
viuvez ou, no caso de existéncia de menores, de subsisténcia. Existe igualmente uma
preocupacao de resolver ou realizar a transferéncia de obrigagdes legais e fiscais.

No que respeita as necessidades identificadas pelos utentes, verificamos que as de
ordem fisica sdo percecionadas como identificadas e satisfeitas, e as de ordem econdmica,
embora referidas como identificadas, ndo sao percecionadas como satisfeitas.

Os resultados obtidos neste estudo sobre as necessidades constituem-se como areas de

formacéo e indicadores de qualidade para servicos em Cuidados Paliativos (Capelas, 2014).
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3.2 - Necessidades Identificadas pelos Enfermeiros
Neste subcapitulo iremos apresentar as necessidades da Pessoa em Fim de Vida
identificadas pelos Enfermeiros e a sua percecdo da satisfagdo das mesmas durante o

internamento num servico de Cirurgia.

3.2.1 — Necessidades Fisicas
De seguida apresentamos num quadro as necessidades fisicas da pessoa em fim de

vida identificadas pelos enfermeiros e a sua percecdo sobre a satisfagdo das mesmas.

Quadro 5- Percecédo do enfermeiro sobre as necessidades fisicas da Pessoa em Fim de Vida e
sua satisfacéo

Area Temética | Categorias Subcategorias | Indicadores UR | *Nec+ | *Nec-
Controle de Dor 6 5
Sintomas Nauseas 3
Vomitos 3
Obstipacéo 3
Respiracéo 1
Necessidades Ano_rexia 1
Percecdo das Fisicas Prurido _ 1
Necessidades Hemorragia 1
Astenia 2
Anorexia 1
Autocuidado 4 4
Sono e Repouso 1 1
Eliminacdo 2 1
Alimentacédo 1 1
Promocéo
Independéncia 1 1

Legenda: UR unidades de registo *N+Necessidades satisfeitas *N-Necessidades ndo satisfeitas

Controlo Sintomatico
O controlo sintomatico assume um papel relevante para os enfermeiros, tendo sido
referido por todos os entrevistados.

“Estes utentes normalmente entram no nosso servi(;o com sintomas como dor, nauseas e

vomitos e obstipacao, entre outros, descontrolados (...)” (EE1)

“(...) existe a necessidade de controlo de sintomas que tendem a agravar, designadamente a
dor, mas também nduseas, vomitos, anorexia, astenia (...), oclusdo intestinal, prurido e
ictericia por insuficiéncia renal e/ou hepatica, hemorragias, entre outros.” (EE4)

As narrativas sdo corroboradas pelo estudo de Ferreira (2013), que refere o controlo

sintomatico, e nomeadamente o controlo da Dor, como de extrema importancia na prestacao
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de cuidados a pessoa em fim de vida e essencial ao seu bem-estar, dado que sintomas nédo
controlados sdo fonte de grande sofrimento e perda de vontade de viver.

O controlo sintomatico é crucial, deve ser realizado de forma constante e sistematica,
com base em evidéncia cientifica, e € um dos pilares dos Cuidados Paliativos, juntamente com
a comunicacgdo, o0 apoio a pessoa e familia e o trabalho em equipa (Twycross, 2001; Neto,
2016).

Apesar da terapéutica existente e dos protocolos para a sua utilizacdo, o controlo de
sintomas continua a ser uma area com que os Enfermeiros se debatem, ndo so pela falta de
formacdo e experiéncia na area, mas também por ser um cuidado em gue se encontram
dependentes de outros profissionais.

No decorrer de estudos efetuados, os enfermeiros referiram sentir-se pouco a vontade
e necessitarem de formacao sobre a terapéutica existente e como a administrar (Ferreira, 2013,
Chaves et al, 2016)

Actividades de Vida Diaria

Durante as narrativas foram identificadas pela totalidade dos entrevistados
necessidades ligadas as actividades de vida diarias: higiene e conforto, vestir, alimentacdo e
movimentar-se:

“S&o utentes que necessitam de ajuda nos cuidados de higiene, no vestir, na mobilizacéo (...)

promogao da independéncia quando possivel (...)” (EE1)

“(...) ajuda na satisfacdo das necessidades de vida como a higiene, o vestir, mobilizacao,
alimentacdo e eliminacdo, a medida que a doenca progride e o nivel de dependéncia
aumenta” (EE2)

“(...) necessidades fisicas inerentes ao agravamento do seu estado geral e consequente

aumento do grau de dependéncia nas atividades de vida diarias, designadamente no que aos

cuidados de enfermagem diz respeito como cuidar da higiene, vestir e despir,
levante/posicionamentos, alimentacgéo, tratamento a feridas e eliminagéo.” (EE4)

Estes cuidados inerentes as atividades de vida diarias sdo o fundamento da préatica de
Enfermagem, sendo as necessidades que os Enfermeiros generalistas, sem qualquer outro tipo
de formacdo, estdo mais habilitados a dar resposta, pois faz parte da sua formacao.

A satisfacdo destas necessidades é da exclusiva responsabilidade dos Enfermeiros e
sdo percecionadas por estes como satisfeitas. Proporcionam conforto e bem-estar a pessoa em
fim de vida e contribuem para a sua Qualidade de Vida. O banho promove conforto e o

levante ou a alternancia de decubitos alivia a dor provocada pela imobilidade prolongada e
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previne o aparecimento de Ulceras de pressdo, que aumentam o sofrimento pela dor e

possibilidade de infecdo (Ferreira, 2013; Santo, 2015).

As necessidades de ordem fisica encontram-se na base da piramide das necessidades

em Cuidados Paliativos, e devem ser satisfeitas antes de se poderem satisfazer as necessidades

do nivel seguinte, ou seja, sé depois de um adequado controlo sintomatico e de satisfeitas as

necessidades de higiene e conforto podemos pensar em responder as necessidades seguintes

da pirdmide, as psicoldgicas (Zalenski e Raspa, 2006).

3.2.2 - Necessidades Psicoldgicas

As necessidades psicoldgicas foram percecionadas como de grande relevancia e

identificadas pela totalidade dos entrevistados. Os Enfermeiros consideram essencial a

expressao de sentimentos, a comunicacao e a escuta ativa, bem como a questdo da negacédo do

prognostico pelo utente e familia, com a consequente repercussao nos cuidados.

Quadro 6- Percecdo do enfermeiro sobre as necessidades psicologicas da Pessoa em Fim de

Vida e sua satisfacdo

Area Temética Categorias Subcategorias | Indicadores UR | *Nec+ | *Nec-
Perda de Perda 4 3
Identidade Autonomia
Perda de Papeis | 3 3
Necessidades | Expressdo de Medo Futuro 4
Psicoldgicas Sentimentos e Impoténcia 2
Percecgdo das emocodes
Necessidades
Familia 3 5
Comunicagéo Profissionais 2
Utente 3 5
Escuta Ativa 5 5

Legenda: UR unidades de registo *N+Necessidades satisfeitas *N-Necessidades néo satisfeitas

Perda de Identidade

A perda de Identidade é vista como uma grande fonte de sofrimento psicoldgico e

identificada dos 3 dos Entrevistados:

“(...) o facto da sucessiva perda de papéis que ocorre com a progressao da doenca, € 0

afastamento da pessoa da vida social e familiar, podem trazer sentimentos de tristeza, solidao

e de perda de vontade de viver, uma vez que a pessoa ‘desaparece’ social e familiarmente,

antes da sua morte fisica.” (EE2)
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“Durante este processo a pessoa tem igualmente que lidar com as perdas sucessivas na sua
vida: perda da independéncia, da capacidade de trabalhar, do seu papel na familia e na
sociedade, o que leva a uma perda da sua identidade e a um sentimento de inutilidade” (EES)
Como jé referido anteriormente, a perda de autonomia e de pape€is sociais ameacga 0
mais profundo e intimo da pessoa: o que a define, a manutencdo do Eu, e € a principal e mais
grave fonte de sofrimento psicoldgico. A ajuda psicoemocional a pessoa em fim de vida
implica uma tomada de consciéncia da sua propria finitude e dos que ama por parte do
profissional, & medida que apoia o0 utente na aceitacdo da finitude, na realizacdo do luto das

perdas sucessivas e a despedir-se, com vista a plenitude e paz espiritual.

Expressao de sentimentos e Emocdes
A expressdo sentimentos e emocdes, foi a categoria onde emergiram os medos e
angustias, a tristeza, o choro. Os principais medos referidos foram os relacionados com o
futuro, bem como de ser um “fardo” para a familia:
“ S80 muitas vezes pessoas em sofrimento psicolégico, com medo do sofrimento fisico, da
morte, do significado desta e do que se segue (...) como vao ficar ap6s a sua morte (a
familia), como vao lidar com a perda, como se vdo reorganizar (...) Esta preocupacéo

intensifica-se quando sdo pessoas novas, com filhos ainda pequenos” (EE1)

“(...) na fase terminal de uma doenca sdo varios os receios da pessoa: receio de ser um fardo

para a familia, receio pela situagdo familiar, nomeadamente quando a pessoa € a principal

fonte de rendimentos, do isolamento social provocado pela evolugdo da doenga e aumento da
dependéncia.” (EE4)

Estas expressdes vdo no mesmo sentido dos estudos realizados por Santo (2015) e
Chaves et al (2016). Face & incerteza do futuro e da progressdo da doenga, aumento da
dependéncia de outrem com abandono dos papéis sociais e profissionais, bem como alteraces
na dindamica e economia familiar, surge na pessoa preocupaces ndo s6 com a morte e 0
sofrimento, mas também com a futuro economico da familia. Esta preocupacdo é maior
guando se trata de menores que dependem da pessoa econdmica e a afetivamente, sendo fonte
de grande angustia e sofrimento psicoldgico.

O apoio psicoemocional tem por base uma relacao de confianca e de ajuda, baseada na
empatia e na escuta ativa, permite a pessoa a expressao de sentimentos, anseios e duvidas.
Encontra-se presente em todas as teorias de Enfermagem, e é o que diferencia o curar do
Cuidar. Permite identificar as necessidades da pessoa que cuidamos e tragar com ela o melhor

caminho para lhes dar resposta.
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Nancy Roper identifica como necessidade humana basica o Morrer e como fungéo do
Enfermeiro assistir a pessoa na satisfagdo dessa necessidade. Também Henderson identifica
essa funcdo do Enfermeiro face a pessoa em fim de vida, embora ndo reconheca o Morrer
como necessidade humana basica (Tomey e Alligood, 2004).

Acompanhar a pessoa em fim de vida envolve sentimentos, emocdes e a
consciencializagdo da finitude (pessoa e profissional) o que pode causar desconforto, angustia
e um sentimento de impoténcia no enfermeiro, se ndo souber dar resposta a este tipo de
necessidade. Estes sentimentos sdo ainda mais intensos quando a pessoa € jovem ou tem
filhos ainda pequenos. O enfermeiro ao adquirir um maior conhecimento sobre si proprio e 0s
seus sentimentos, sobre o sofrimento e o morrer, o sentido da vida e da morte, tem mais
possibilidades de prestar um bom apoio psicoemocional a pessoa em fim de vida.

O Enfermeiro, ao percecionar as respostas do utente e familias nesta fase da vida e
interpretar o significado real do seu mundo, deve ter a capacidade empatica de fazer uma
leitura global das suas necessidades, e dos sinais emocionais, ou seja, compreender a
perspetiva da outra pessoa, nas suas formas de ver e de pensar (Goleman, 2014), implicando
assim um cuidado empatico. O autor considera que esta competéncia emocional, tal como as
outras também se aprende, levando a que nos preocupemos com a pessoa e mobilizando-nos
para a ajudar. Esta compreensdo empatica implica conhecimentos, mas também a percecao, a
sensibilidade, e a sintonizagdo, disposicdes para sentir e apreender os sentimentos, as
necessidades e as emocdes da pessoa, e ter a capacidade de expressar essa preocupacao
empatica. Esta capacidade implica também estarmos atentos aos nossos préprios sentimentos
nestes cuidados.

Prestar um apoio psicoemocional adequado exige tempo, disponibilidade e um espaco
préprio.

“(...) € um pouco dificil fazer um acompanhamento melhor, e nas enfermarias € um pouco dificil

gerir a situacdo & frente de outros doentes que ndo se encontram na mesma situacéo.” (EE3)

Muitas vezes as dindmicas do servico e o espaco fisico dificultam a prestacdo de um

apoio psicoemocional mais eficaz a pessoa em fim de vida, como reflete a narrativa acima.

Comunicacao
Aspetos relativos a comunicacdo entre equipa e utente/familia foram referidos por 2
dos entrevistados:

“(...) na maioria das vezes os familiares acham que o utente ndo sabe da realidade da sua

situacdo clinica, e acham que se souber vai perder a esperanca. Por outro lado, a propria
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familia ndo aceita o prognostico e serem confrontados pelo familiar com o mesmo torna a

proximidade da morte real e insuportavel.” (EE2)

“(...) o diagnostico e o prognostico ndo sdo abertamente discutidos pela equipa médica com o

utente e familia, e muitas vezes a pessoa e/ou a familia estdo em negac&o ou ndo querem que

0 outro saiba, dificultando a comunicagdo entre a pessoa e a familia e a realizagdo destas

tarefas.” (EE5)

A ndo discussdo, entre utente/familia e equipa de saude, dos aspetos relativos ao
diagnostico e prognostico é denominado pelos profissionais como “conspiragdo do siléncio”.

Este € um fendmeno largamente conhecido e fonte de grande tensdo, impede a
comunicagdo entre a pessoa e familia, a organizacdo do tempo que lhes resta, a resolucdo de
assuntos pendentes e a despedida (Twycross, 2001).

Estudos revelam que entre 40 a 70% dos utentes tem percecdo do seu estado nesta
fase, e deve ser a pessoa a solicitar a informacao, decidir como quer que essa informacéo lhe
seja fornecida e quem lha deve fornecer (Querido, Salazar e Neto, 2016).

A comunicacdo ndo é apenas o pilar dos Cuidados Paliativos, mas uma ferramenta
essencial na identificacdo e satisfacdo das necessidades da pessoa em fim de vida. Através de
uma escuta ativa, e do estabelecimento de uma relacdo de ajuda que permita a pessoa
expressar essas necessidades, o Enfermeiro consegue identifica-las e ajudar o outro a
encontrar a melhor forma de lhes dar resposta (Tomey e Alligood, 2004; Querido, Salazar e
Neto, 2016).

Estes dados sdo corroborados pelo estudo de Ferreira (2013), que identifica
necessidades como as de informacdo sobre o prognéstico e comunicacdo com a familia e
profissionais, em que se inclui a conspirag@o do siléncio e a expressdo de sentimentos.

No entanto, muitos enfermeiros desconhecem as técnicas de comunicacgdo terapéutica
e protocolos de transmissdao de mas noticias, revelando falta de conhecimentos e
competéncias. E reconhecido pelos proprios enfermeiros uma necessidade de formagéo e

experiéncia na comunicacdo com a pessoa em fim de vida (Chaves et al, 2016).

3.2.3— Necessidades Espirituais

A espirtualidade é inerente ao ser humano e esta relacionada com a busca de um
sentido da vida através da relacdo consigo, com o0 outro e com o transcendente. As
necessidades nesta area envolvem a busca do sentido da vida e da morte, necessidade de

perdéo e de reaproximacéo, e uma necessidade de ser lembrado.
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Estas foram necessidades identificadas por 3 dos Enfermeiros entrevistados e a sua

satisfacdo tida pelos mesmos como essencial para um sentido de resolucéo e obtencédo de paz.

Quadro 7- Percecdo do enfermeiro sobre as necessidades espirituais da Pessoa em Fim de

Vida e sua satisfacdo

Area Temética | Categorias | Subcategorias | Indicadores | UR | *Nec+ | *Nec-
Reconectar-se
com Familia 4 5
Despedir-se 3
Reconciliacdo 2
Percecgéo das Necessidades | Sentido Vida 2
. S Doenca 2
Necessidades espirituais Sofrimento 4 5
Morte 5
Ser Lembrado 3 3

Legenda: UR Unidades de Registo *N+ Necessidades satisfeitas e *N-Necessidades nao satisfeitas

Reconetar-se com a Familia, Reconciliacdo, Despedir-se

Com a proximidade da morte, surge na pessoa uma necessidade de se reaproximar da

familia, dos que ama, de reconciliacdo, de se despedir, a qual é refletida nas narrativas de 4

dos entrevistados:

“(...) receio do isolamento social provocado pela evolucdo da doenca e aumento da
dependéncia. Nesta fase esta igualmente presente o medo do sofrimento, seja ele fisico ou
psicolégico, da morte, no caso de pessoas religiosas o que as espera apds a morte, de nédo
voltar a ver os que ama (...) Muitas vezes tém necessidade de perd&o, de reconciliacdo, de se
despedirem, de encerrarem assuntos pendentes. Vemos muitos doentes aguentarem e
agarrarem-se a vida até determinada pessoa 0s vir visitar ou até determinado evento
ocorrer.” (EE4)

“Quando a pessoa atinge este estadio comega a pensar (...) sobre como ficardo 0s seus
familiares e os que ama, sobre questdes pessoais por resolver, como questGes econémicas,
problemas familiares, quer reaproximar-se dos que ama, resolver as questdes acima
referidas, despedir-se.” (EE5)

Prestar apoio espiritual a pessoa em fim de vida pode ser muito intenso e desgastante

para o profissional, pois envolve o confronto com sentimentos e emogdes com 0s quais muitas

vezes 0 Enfermeiro ndo se encontra pronto para lidar. Para assistir a pessoa neste processo, 0

Enfermeiro tem que enfrentar e aceitar a sua propria finitude e a dos que ama, e trabalhar os

sentimentos que esta realidade lhe provoca. Esta tarefa torna-se mais dificil quando a pessoa
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em fim de vida tem uma idade préxima ao do profissional, surgindo uma identificacdo deste
com o utente (Sapeta, 2011; Chaves et al, 2016).

Promover a visita de um familiar, um contacto telefénico ou mesmo uma ida a casa
para se despedir das suas coisas, da sua vida e dos que ama promove a aquisicdo de um

sentimento de plenitude, de paz espiritual.

Procura de Sentido

A aceitacdo da sua situacdo clinica e o reencontro do equilibrio existencial passam
pela procura de um sentido para a sua vida e para 0 que estd a experienciar (a doenca, o
sofrimento, a morte), 0 que muitas vezes € conseguido através da narrativa da vida. Esta
permite conferir sentido a vida.

Estas dimensdes sdo percecionadas como muito importantes e referidas por mais de
metade dos entrevistados.

“A pessoa muitas vezes debate-se também com o sentido da vida, da doenga e da morte,

procurando numa revisdo da sua vida e dos seus feitos um significado para o que lhe estd a

acontecer.” (EE4)

“Quando a pessoa é crente, tem algum tipo de religiosidade, nesta fase costuma muitas vezes
aproximar-se da sua religido para dar um sentido a morte, ao sofrimento, a doenca, e faz
muitas vezes uma retrospecdo da sua vida e quer partilhar os seus feitos, para lhes dar
sentido.” (EES5)

Os enfermeiros definem a espiritualidade como o sistema de crencas da pessoa,
independentemente de possuir ou ndo uma religido. Este ajuda o individuo a enfrentar o
processo de doenca e morte, podendo oferecer respostas e um sentido para a doencga, para o
sofrimento e para a morte.

Quando confrontado com a sua finitude, a pessoa sente necessidade de avaliar a sua
vida a luz de novos valores, revendo os seus feitos e tentando resolver assuntos pendentes.
Surge uma necessidade de reaproximacdo, de perdao e reconciliacdo, de através da narrativa
de vida deixar um legado, uma fonte de inspiracdo (Martins, 2011; Ferreira, 2013; Evangelista
et al, 2016).

Na intervencdo no sofrimento Espiritual, pode ser til incentivar a pessoa a fazer uma
revisao da sua vida, da forma como viveu cada etapa da mesma: momentos com as pessoas
significativas, sentimentos de Amor e Felicidade que experienciou. Isto permite ajudar a
pessoa a encontrar um sentido para a sua vida e a aceitar a sua finitude, conferindo um

sentimento de plenitude. De grande importancia é igualmente promover o reatar de relacGes
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passadas, resolucdo de assuntos pendentes, as despedidas. No caso de a pessoa ser crente,
promover o contato com um lider espiritual pode promover o bem-estar e permitir a pessoa
encontrar o perdao e o reencontro com o divino.

No seu estudo sobre a espiritualidade nos cuidados paliativos Evangelista et al (2016)
detetaram uma falta de preparacéo e de competéncias no enfermeiro para identificar e atender
as necessidades espirituais da pessoa em fim de vida.

Quando as necessidades espirituais ndo sdo corretamente identificadas e atendidas
surge o sofrimento espiritual expresso por culpa, isolamento, corte com o transcendente,

sensacdo de vazio e descontrolo, que podem levar ao desespero existencial (Barbosa, 2016).

3.2.4 - Necessidades Socioecondmicas
Quando uma doenca prologada e incapacitante afeta a pessoa, esta e a familia
deparam-se com um decréscimo no rendimento familiar e um aumento nas despesas médicas,

que colocam grandes desafios e necessidades de ordem econémica.

Quadro 8 - Percecdo do enfermeiro sobre as necessidades socioecondmicas da Pessoa em Fim

de Vida e de que forma estas sao satisfeitas

Area Tematica | Categorias Subcategorias | Indicadores UR | *Nec+ | *Nec-
Potenciais
Apoio recursos 2 2
Percecdo das Necessidades | Domiciliério Apoiono Auto | 1 1
Necessidades Sociais cuidado
Recursos Dependéncia 2 1
Financeiros econdmica

Legenda: UR Unidades de Registo *N+ Necessidades satisfeitas e *N-Necessidades ndo satisfeitas

Quando a pessoa em fim de vida é a Unica fonte de rendimentos ou uma das fontes de
rendimento da familia, e a outra fonte de rendimento necessita de deixar o emprego ou
reorganizar-se com a restante familia para assegurarem os cuidados ao familiar, surgem
questdes como obtencdo de apoios econdmicos e sociais e uma preocupagdo com o futuro
econdémico da familia. Estas necessidades foram identificadas especificamente por 2 dos
entrevistados:

“(...) apoio social, nomeadamente no que respeita a cuidados ao doente, tais como higiene e

conforto, cuidados e a eventuais feridas, controlo sintoméatico no domicilio, entre outros (...)”

(EE4)
“seguimento adequado aquando da alta, se for o caso, para domicilio ou instituicdo.” (EES5)
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As narrativas refletem os resultados do estudo de Ferreira (2013), em que apenas 2
sujeitos referiram necessidades econdmicas, relacionadas com mobilizacdo dos recursos da
comunidade para auxilio nos cuidados a pessoa em fim de vida.

Um dos papeis do enfermeiro nos cuidados a pessoa em fim de vida e familia é o
fornecimento da informacdo sobre os apoios econdémicos disponiveis e como 0s mobilizar.
Em contexto hospitalar, o enfermeiro encontra-se inserido numa equipa multidisciplinar, e
embora possa ser o profissional que primeiramente identifica necessidades de ordem
econdmica, € realizado um encaminhamento para o servico social, com vista a resolucao das
mesmas.

O acompanhamento da pessoa em Fim de vida exige que os enfermeiros sejam
capazes de atuar em todas as vertentes do sofrimento, identificando e dando a resposta
adequada as necessidades acima descritas ao longo do estudo.

Isto s6 pode ser conseguido se aliarmos a técnica a relacdo humana e a compaixao
pelo outro, pois como nos refere Barbosa (2016), sdo necessarios cuidados individualizados
que a tendam a totalidade das necessidades da pessoa, pois é a pessoa como um todo que

sofre.

3.3 - Fatores Dificultadores da Satisfacdo das Necessidades

Quando questionados utentes e enfermeiros sobre as necessidades que consideraram
como ndo satisfeitas, foi-lhes pedido que referissem que fatores, na sua opinido, contribuem
para a ndo satisfacdo de certas necessidades. Fatores de ordem organizacional e pessoal

foram nomeados, muitos deles de igual modo pelos utentes e enfermeiros.
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Quadro 9 — Fatores Dificultadores da satisfacdo das necessidades

Categorias Sub-categorias Ref. Utentes | Ref. Enfermeiros

Tempo 5 3

Racio Enfermeiro/Utente

Volume trabalho

Organizacionais | Falta Material

Falta Acompanhamento Personalizado

Referencia¢do Cuidados Paliativos

Falta Suporte Equipa Multidisciplinar

Falta Experiéncia

Falta Formacgéo/ Competéncias

Fuga / Comunicacdo

Pessoais Desconforto

Receio de Ndo Corresponder Expectativas

o O |l | W ] O O O O] O b
R R O M O W & N N | W O

Delegagdo Noutros Profissionais

Durante as narrativas, o0s utentes descreveram as necessidades fisicas como
corretamente identificadas e satisfeitas pelos enfermeiros. No que respeita ao controlo
sintomético, durante as entrevistas os enfermeiros caracterizaram o controlo sintomético
realizado a pessoa em fim de vida no servico como néo eficaz, referindo sobretudo fatores
organizacionais:

“No que diz respeito ao controlo de sintomas, muitas vezes falta-nos o suporte da equipa

médica e um plano terapéutico que permita controlar eficazmente os sintomas e promover a

qualidade de vida da pessoa em fim de vida.” (EE1)

“a nivel de controlo da dor, sintomético, os doentes sdo pouco acompanhados pela dor

crénica, com medicagdo propria & situagdo, e que necessitam de melhor acompanhamento

dessa parte (...) muitas vezes nem uma coisa basica como uma perfusdo de morfina para

aliviar a dor” (EE3)

O controlo sintomatico é uma atividade em que os enfermeiros estdo dependentes de
outros profissionais para a sua execucdo, podendo ocorrer fatores relacionados com a
prescricdo terapéutica que comprometam um eficaz alivio dos sintomas, como refletem as
narrativas.

Outra das questdes organizacionais mencionadas foi a falta de referenciacdo a equipas
especializadas no controlo sintomatico e acompanhamento da pessoa em fim de vida, como a

equipa da Dor Cronica ou a Unidade de Medicina Paliativa, referida por 3 dos entrevistados:
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“(...) os doentes sdo pouco acompanhados pela dor cronica, com medica¢do propria &
situacdo (...) (e pela unidade de medicina paliativa) h4 muitos poucos. Por falta de
referenciacéo, principalmente, e depois por ndo conseguirem dar resposta atempadamente a

todos 0s casos que sdo referenciados. “ (EE3)

“(...) referenciacdo a equipa de dor cronica ou a unidade de medicina paliativa, em que

estamos dependentes de outros profissionais, nomeadamente os médicos (...)” (EE4)

Embora haja uma crescente aceitacdo por parte da sociedade e da comunidade médica
da necessidade de cuidados paliativos, da crescente informacdo fornecida pelos media sobre
estes cuidados e debates televisivos com peritos, segundo dados do Observatorio Portugués de
Servigos de Salde, datado de 2016, o numero de equipas de suporte intra-hospitalar ou
mesmo comunitarias em cuidados paliativos, bem como as unidades de internamento,
continuam muito abaixo das necessidades, assim como a formacdo de profissionais para esta
area especifica.

Para além da falta de formacdo técnica sobre controlo sintomatico, o facto de a
formacdo em salde estar centrada na cura e no tratamento da doenca faz com que 0s
profissionais tenham dificuldade em aceitar a morte, sendo a referenciacdo aos Cuidados
Paliativos realizada quando o doente ja se encontra numa fase muito avancada da sua doenca
ou ndo chegando a ser efetivada, com prejuizo para a qualidade de vida do utente.

Embora as restantes necessidades fisicas, relacionadas com as Atividades Humanas
Basicas, da exclusiva responsabilidade dos Enfermeiros, tenham sido referidas por utentes e
maioria dos profissionais como satisfeitas, um dos Enfermeiros refere-as como néo satisfeitas
devido a falta de material:

“(...) quando ndo se consegue proporcionar conforto através de colchdes anti-escaras, ou

cadeirdes adequados (...) como podemos esperar que a pessoa aborde outras questdes como

o sofrimento psicoldgico, 0s seus medos e angustias, se tém necessidades mais prementes

como a dor, desconforto para serem supridas?” (EE4)

No que concerne as necessidades Psicoldgicas e Espirituais, tanto os utentes como 0s
enfermeiros as percecionam como ndo satisfeitas, sendo os fatores apontados para tal
consensuais e maioritariamente de carater pessoal: a fuga a comunicagdo, o desconforto e a
inexperiéncia/falta de formacéo:

“(...) existem fatores inerentes ao enfermeiro, como o medo da morte e do confronto com a

sua propria mortalidade e a mortalidade dos que ama ao enfrentar a proximidade da morte

do outro, o que provoca no enfermeiro uma ‘‘fuga’ a morte escudando-se na tecnicidade e na
ciéncia (...) e descurando os aspetos psicoldgicos, sociais e espirituais que a proximidade da

morte evoca. Existe igualmente um medo, talvez associado a falta de conhecimentos e/ou
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inexperiéncia, de ndo corresponder &s exigéncias dos cuidados a estes utentes, de n&o
conseguir responder as suas necessidades; do sentimento, apds a morte, de ter podido fazer

ou dizer algo diferente.” (EE4)

“Quando se trata destas questfes relativas a como enfrento a doenga e 0 meu futuro, os meus
medos e todo o sofrimento, ndo as dores, que estou a experienciar (...) 0s outros enfermeiros
parecem fugir deste tipo de conversa. Nao sei é por falta de tempo, estdo sempre com pressa,

de experiéncia ou de formacao, eles ndo parecem a vontade para falar sobre estes assuntos e

parecem nado saber como responder ou ajudar “ (E5)

O discurso dos participantes vai de encontro ao referido por Evangelista et al (2015),
que identificam fatores pessoais como a cultura, o desconforto na abordagem dos aspetos
pessoais e emocionais que envolvem o processo de morrer e a necessidade de formacéo e de
experiéncia na area dos Cuidados Paliativos para a ndo satisfacdo das necessidades da Pessoa
em Fim de Vida.

Embora as tarefas fisicas do cuidar sejam mais faceis de identificar, dar resposta e avaliar,
Cuidar envolve atender fisica, mental e emocionalmente as necessidades daquele que
cuidamos apoiando-o, promovendo 0 seu crescimento e auxiliando-o a reencontrar o
equilibrio e independéncia (Magalhées, 2009).

Acompanhar o sofrimento da pessoa que vai morrer € um ato humano, de amor e
empenhamento, que todos devemos assumir. E ir ao encontro da pessoa no mais intimo do seu
ser, dos seus valores e preocupacdes, proporcionando-lhe uma proximidade humana, que lhe
permita mergulhar no mistério da sua existéncia e encontrar respostas para todas as suas
questdes (Hennezel e Leloup, 2001).

A discussédo do progndstico com o utente e o confronto com a sua propria espiritualidade e
mortalidade colocam um grande desafio aos profissionais de salde. Lidar com sentimentos e
emoc0Oes desta natureza causa no profissional um desgaste emocional (Chaves et al, 2016).

O processo de cuidar da pessoa em fim de vida num contexto destinado a doengas agudas,
com possibilidade de cura, é dificil, complexo e pode até revelar-se traumatico, devido a
vulnerabilidade e natureza emocional da situacdo, dos cuidados a prestar e do contexto em
que estes sdo prestados, que pode ser hostil para quem cuida e quem € cuidado.

Sentimentos de fracasso, culpa, ansiedade, incerteza e incapacidade de atingir metas com
os utentes assolam os enfermeiros face aos obstaculos ja anteriormente referidos, ficando
impedidos de ajudar verdadeiramente a pessoa durante este periodo tao critico, restando uma

sensacdo de frustracao (Sapeta, 2011)
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Outro dos fatores referido pela totalidade dos Entrevistados (Utentes e Enfermeiros) é

o Numero de Enfermeiros/Tempo/Disponibilidade, patente nos discursos dos participantes:
“(...) devido ao volume de trabalho e as exigéncias atuais da nossa profissdo, que ndo nos
deixam espago para desenvolver estas competéncias, essenciais na presta¢éo de cuidados a
gualquer utente, mas ainda mais essenciais na prestacdo de cuidados a utentes em fim de
vida” (EE1)

“(...) os seus colegas, os enfermeiros, e eles coitados estdo sempre muito ocupados, com

muitos doentes” (E4)

“Eu sei que vocés tém muito trabalho, pouco tempo, muitos doentes a cargo (...)” (EE7)

O discurso dos entrevistados reflete o paradigma atual dos Cuidados de Saude no
nosso pais, em que se espera que um numero reduzido de Enfermeiros consiga responder as
necessidades de um elevado nimero de utentes, tendo que seguir uma série de protocolos e
rotinas proprias de um servico de Cirurgia, reduzindo a disponibilidade do Enfermeiro para
providenciar o acompanhamento adequado a pessoa em Fim de Vida.

Também Evangelista et al (2015) apontam como principais fatores para a ndo
satisfacdo das necessidades da pessoa em fim de vida a falta de tempo, a sobrecarga de
trabalho e falta de privacidade para discussdo de assuntos tdo pessoais.

A falta de formacao no acompanhamento da pessoa em Fim de vida é expressada por
metade dos utentes entrevistados (como constatado nos testemunhos acima) e pela totalidade
dos Enfermeiros:

“Relativamente as necessidades econémicas, psicolégicas e até espirituais, considero que nos

falta formagéo e disponibilidade para estar com o utente, para avaliarmos e detetarmos

eficazmente esse tipo de necessidades. (EE1)

“A falta de formacdo nesta area a nivel do curso base faz com que os profissionais
desconhecam certas necessidades especificas destes utentes e de como dar resposta a
necessidades que ndo envolvem conhecimentos técnicos relativos a diagndsticos, terapéutica e
a atividades de vida diarias, e que envolvem conhecimentos relativos a empatia,
disponibilidade, comunicacéo, conhecimento de si e do outro, do significado da vida e da
morte e mortalidade.” (EES5)
Com o aumento previsivel das necessidades em Cuidados Paliativos decorrentes do
aumento da esperanca de vida e das doencas cronicas surge uma maior necessidade de

formacdo pré e pos-graduada nesta area (Magalhdes, 2009).
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Embora o ministério da Saude ndo reconheca a necessidade de formacgédo especifica
para a prestacdo de cuidados paliativos, a formacgdo pré e pds-graduada é uma necessidade,
uma vez que se estima que cerca de 3000 profissionais estejam envolvidos neste processo
desde a sua criacdo, perspetivando-se um racio de 490 enfermeiros por dia e de 200 médicos
(Capelas, 2009).

Apesar desta constatacdo, os testemunhos acima apresentados refletem os resultados
do Observatorio Portugués dos Sistemas de Saude relativos a falta de formacdo em Cuidados
Paliativos nos cursos base ligados a saude, embora haja um esforco maior das Escolas de
Enfermagem para colmatar essa falta.

Assim sendo, fica a questdo: dado a presenca cada vez mais frequente de doentes a
necessitar de acompanhamento em Fim de Vida nos diversos servigos dos nossos hospitais,
um incremento de formacdo em Cuidados Paliativos nos cursos base da area da saude ndo sera

sO premente, mas de absoluta necessidade?
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4 — CONCLUSOES E IMPLICACOES DO ESTUDO
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4.1. CONCLUSOES DO ESTUDO

O estudo desenvolvido permitiu compreender e analisar o conceito de necessidades da
pessoa em fim de vida, a identificacdo e a percecdo da satisfacdo destas pelos utentes
internados num servigo de cirurgia, bem como a percecdo dos enfermeiros desse servigo
relativamente a sua satisfagéo.

A problematica surgiu de uma reflexdo pessoal e profissional como enfermeira,
confrontada com o cuidar destes utentes num contexto cirdrgico, onde o curar e a reabilitacdo
para a independéncia sdo a palavra de ordem, com profissionais sem a formacdo que as
necessidades especificas da pessoa em fim de vida exigem.

O proposito deste estudo, para além do cumprimento de uma exigéncia academica, €
contribuir, de alguma forma, para uma tomada de consciéncia dos cuidados nesta area e uma
melhoria nos cuidados a Pessoa em Fim de Vida.

Foi realizado um estudo exploratorio, descritivo com uma abordagem qualitativa.

Para atingir os objetivos delineados na investigacao foi criada uma amostragem néo
probabilistica, com uma amostra por conveniéncia, com 2 grupos de participantes: Pessoas em
Fim de Vida (7) internadas num servigo de cirurgia dum hospital universitario e Enfermeiros
(5) com mais de 6 meses de experiéncia profissional e sem formacdo em cuidados paliativos a
trabalhar nesse mesmo servico. A recolha dos dados foi realizada com recurso a uma
entrevista semiestruturada, durante 5 meses, de janeiro a maio de 2017. O tratamento dos
dados foi efetuado através da anélise de conteudo.

Dos dados das entrevistas emergiram 4 grandes categorias de Necessidades: Fisicas,
Psicolodgicas, Espirituais e Socioeconémicas.

Na primeira categoria, o controlo sintomatico (a dor mas também nauseas, vomitos,
obstipacdo e astenia) foi a necessidade fisica mais premente a ser suprida, tendo sido
identificada pela totalidade dos entrevistados (utentes e enfermeiros).

O controlo sintomético foi uma necessidade identificada e percecionada como
satisfeita pelos utentes, exige uma adequada avaliagdo dos sintomas, com grande impacto na
qualidade de vida da pessoa. A relacéo estabelecida e a informacéo ao utente e familia sobre a
doenca e os sintomas, as dificuldades e sentimentos vividos, o adequado controlo através da
terapéutica, a observacdo dos resultados e a atencdo aos pormenores promove uma melhor
aceitacdo da doenca, adesdo ao regime terapéutico e um maior bem-estar.

A percecdo de alguns enfermeiros € que este controlo nem sempre é realmente eficaz,
nomeando alguns fatores ligados a prescricao terapéutica, bem como a descoordenacéo entre a

equipa responsavel pelo utente e as equipas da Dor e dos Cuidados Paliativos.
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Estes resultados sobre o controlo sintomatico vém de encontro ao referenciado por
Pina (2016), que apesar do seu impacto na qualidade de vida dos utentes em fase terminal e da
existéncia de terapéutica e guidelines eficazes, estes sintomas continuam a ndo ser
devidamente controlados.

Emerge no discurso de uma utente uma outra situacdo: os odores provenientes de uma
uro e colostomia, causando desconforto e tendo um grande impacto na autoimagem e
qualidade de vida da pessoa. Os odores provenientes de ostomias, feridas e processos
infeciosos secundarios, foram referidos como aspetos do quotidiano dos cuidados em cirurgia.

A satisfacdo das necessidades basicas, incluem varios tipos de intervencdo dos
enfermeiros: interdependentes e autdnomas. Esta categoria foi percecionada como satisfeita
pela totalidade dos utentes e a maioria dos enfermeiros entrevistados, havendo, contudo, um
enfermeiro que referiu haver necessidades tais como a mobilizacdo dos utentes e a prevencao
e melhor tratamento de Ulceras de pressdo que nao sao satisfeitas por falta de material.

Relativamente as necessidades psicoldgicas, destaca-se a perda de identidade e a
expressdo de sentimentos. A perda de ldentidade evocada ao longo das entrevistas esta
associada a perda de autonomia e de papéis, levando a um isolamento social e a uma perda da
vontade de viver. Foi referida por 5 dos utentes e 1 dos enfermeiros.

Na expressdo de sentimentos € nomeado pelos utentes o medo da morte e do
sofrimento, além da tristeza, culpa e impoténcia, percecionados como nao identificados e nao
satisfeitos.

No discurso dos enfermeiros, as necessidades psicoldgicas sdo identificadas por cerca
de metade dos entrevistados, mas percecionadas como ndo satisfeitas, quer pelo excesso de
trabalho, que diminui a disponibilidade do profissional, quer por sentirem uma falta de
formacdo ao nivel das competéncias emocionais que lhes permita dar resposta.

Os cuidados psicossociais e emocionais sdo referidos como mais dificeis de conjugar
com outros cuidados em simultaneo, como o numero de acolhimentos a doentes cirdrgicos, a
respetiva colheita de dados e ensinos pré-operatorios, cuidados pos-operatorios de diversos
tipos de cirurgias e ensinos e cuidados aos doentes transplantados renais, com vista a alta.
Estes fazem parte do dia-a-dia do servigo de cirurgia onde foi realizado o estudo.

Nas necessidades espirituais sdo evidenciados o proposito da vida e o sentido
existencial, referido por cerca de metade dos utentes e enfermeiros entrevistados. Estas
necessidades sdo dificeis de expressar para os utentes e dificeis de satisfazer por parte de
alguns profissionais. Sabemos que sé o homem tem o sentido espiritual, teoldgico e ético,

sendo proprios das caracteristicas da natureza humana.
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As necessidades socioeconomicas mais referidas pelos entrevistados foram o apoio
social nos cuidados ao domicilio (2 utentes e 2 enfermeiros) e preocupacdo com o futuro
financeiro da familia (5 utentes e 1 enfermeiro).

No que respeita a estas necessidades, em grande parte sdo identificadas pelos
enfermeiros, com o encaminhamento para o servigo social para a sua resolucéo.

Em termos de fatores que dificultaram a néo satisfacdo das necessidades, emergem os
organizacionais e 0s pessoais. Os primeiros sdo relativos ao tempo/disponibilidade, ao racio
enfermeiro/utente, ao método de trabalho e a escassez de espacos fisicos. Estes fatores sdo em
si impeditivos do estabelecimento de uma relacdo terapéutica, ndo proporcionam a
privacidade e a boa prestacdo de cuidados que a complexidade do processo de morrer exige;
refletindo o paradigma de cuidados atual de um servigo de cirurgia. Estes fatores foram os
mais referidos por utentes e enfermeiros.

Na categoria dos fatores pessoais, ressalta a falta de formacdo e de experiéncia,
referido por mais de metade dos entrevistados e percecionada por utentes e enfermeiros.
Muitos dos profissionais sentem que lhes falta formacdo e aquisicdo de competéncias
especificas para prestar cuidados a pessoa em fim de vida.

Ao longo do estudo podemos aferir que embora as necessidades fisicas tenham sido
percecionadas como facilmente identificadas e supridas, verifica-se uma dificuldade por parte
dos Enfermeiros em responder as necessidades psicoldgicas e espirituais da pessoa em fim de
vida. Esta dificuldade ¢ identificada pelos utentes, que percecionam uma “fuga” dos
Enfermeiros no confronto com estas questdes. Os profissionais sentem e expressam essa
mesma dificuldade, referindo uma necessidade de adquirir competéncias psicossociais e
emocionais que lhes permitam abordar eficazmente as questdes psicolégicas e espirituais

desta ultima fase da vida.

4.2. IMPLICACOES DO ESTUDO

4.2.1 — Implicagdes ao nivel da Investigacéo

Um trabalho de investigacdo € um processo moroso e trabalhoso, ao longo do qual
surgem imprevistos, obstaculos e ou constrangimentos originando reformulacbes e
redireccionamentos do mesmao.

Na realizacdo deste estudo destacamos:

A inexperiéncia da investigadora, sendo a primeira vez que realizou uma investigacao

desta natureza.
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A inexperiéncia na tecnica de entrevistar que limitou a descoberta e exploracdo de
certos elementos que seriam importantes para a compreensdo do fenémeno em estudo.

O tempo de resposta, com vista as autorizacOes para a realizacdo das entrevistas, por
parte da instituicdo hospitalar foi muito morosa, atrasando a colheita de dados.

No periodo relativo a colheita de dados, muitos dos utentes internados, apesar de
serem do foro oncologico, encontravam-se ainda em fase curativa, ndo sendo selecionados, o
que tornou mais morosa a colheita de dados.

O reduzido tamanho da amostra ndo permite generalizagdes dos resultados, no entanto
pensamos que estes poderdo ser Uteis para uma reflexdo e contribuir para uma definicéo de
estratégias de intervencdo, de formacéo e de gestdo de recursos humanos e materiais a nivel
organizacional.

A interpretacdo dos dados e a andlise de contetdo embora possa ser subjetiva,
tentamos minimizar com a validacdo de outro elemento além da investigadora, na leitura e
analise das entrevistas e construcdo das categorias.

O facto de a investigadora em si estar profundamente emersa na realidade investigada
pode ter influenciado a forma como analisou o fenémeno em estudo, ndo obstante o cuidado
aplicado em isolar os conhecimentos e experiéncias previas.

Embora existam estudos na area das necessidades da pessoa em fim de vida, existem
poucos realizados no nosso pais em servicos de cirurgia.

N&o obstante estes constrangimentos consideramos ter atingido os objetivos a que nos
propusemos.

Este estudo podera servir de ponto de partida para investigaces futuras nesta area,
com amostras maiores e abordagens mistas (qualitativas e quantitativas), acerca da forma
como as necessidades da pessoa em fim de vida sdo avaliadas e satisfeitas num servico de

Cirurgia.

4.2.2 — Implicagdes ao nivel da Formacéo

Os enfermeiros do servico de cirurgia deparam-se cada vez mais, no seu dia-a-dia, ndo
s0 com utentes do foro cirdrgico, com todos os cuidados inerentes, mas igualmente com um
aumento do nimero de utentes em fase avancada de uma patologia do foro oncoldgico, em
fim de vida, com necessidades muito especificas e em grande sofrimento psicolégico e

espiritual. Gerir estas duas tipologias tdo diferentes de cuidados é dificil e causa nos
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enfermeiros sentimentos de inseguranca, ansiedade, frustracéo e tristeza, por ndo conseguirem
dar uma resposta adequada em tempo Util as necessidades destes utentes.

O servico dispde de enfermeiros predominantemente generalistas. Os enfermeiros
devem dispor de competéncias técnico-cientificas, relacionais e humanas, especializadas, para
valorizar e responder as reais necessidades dos utentes e satisfazé-las, de forma a
proporcionar mais dignidade e bem-estar a pessoa nesta fase da vida.

No entanto, nas suas narrativas referem algumas vezes ndo possuir as ferramentas
necessarias a prestacao deste tipo de cuidados.

Desta forma, pensamos ser de extrema importancia um maior investimento na
formacdo nesta area, ndo s6 a nivel pré como pds-graduada, bem como a criagdo de servicos
com condicdes estruturais e uma filosofia de trabalho que permita uma prestacdo de cuidados
adequada e personalizada a estes utentes.

Esta formacdo, que passa por uma compreensdao do processo de morrer e da
componente humanista e cientifica associadas, permitira mudar comportamentos face a morte
e a0 acompanhamento da pessoa em fim de vida.

Torna-se assim premente, numa perspetiva de futuro, apresentar os resultados do
estudo aos parceiros do ensino de enfermagem; sensibilizar os colegas para estes conteudos
relativos ao final de vida no servico, com discussao de artigos, posteres, bem como nos cursos
da éarea de saude; contribuir na formacdo dos profissionais sem formacdo especifica na area,

para sensibilizar estes para as necessidades da pessoa em fim de vida e dos familiares.

4.2.3 — ImplicacBes na prética clinica

O aumento do ndmero de pessoas com doencas progressivas, incuraveis e
incapacitantes internadas em servi¢cos de hospitais de doentes agudos, nomeadamente em
servigos de cirurgia, impde varios desafios.

O desafio ao doente, que exige dele um processo de aculturacdo e adaptacdo ao mundo
hospitalar, a sua subcultura, numa fase de grande vulnerabilidade, com o afastamento da
familia, nesta fase que mais precisa da sua presenca, além das temidas infecdes hospitalares
por gérmenes resistentes aos antibidticos.

Também sobre a familia recaem desafios importantes no processo de hospitalizacéo. E
reconhecido a familia um papel inegavel e insubstituivel ao lado do seu familiar
hospitalizado, podendo contribuir para manter a continuidade biografica, o apoio na luta
contra a doenca, permitir o contato e a informacéo sobre os outros familiares, o contacto com

o exterior do hospital, poder colaborar na informacdo e avaliacdo, e até acompanhar
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continuamente o seu familiar em fim de vida. Contudo, a filosofia institucional sem condicdes
de espacos, de tempo, de recursos humanos e materiais, impde algumas barreiras, como
horarios restritivos de visita, entre outras, ndo facilitando este acompanhamento.

O desafio as equipas de saude, para que haja uma boa coordenacdo entre elas e assim
devolver a dignidade e o bem-estar a pessoa numa situacdo de grande vulnerabilidade e
dependéncia, com a despersonalizagéo correspondente.

O apoio psicossocial e emocional ao doente e familia, nesta fase é de grande
relevancia, reconhecendo os varios tipos de sofrimento, as suas inquieta¢fes, 0s seus medos,
as suas necessidades e dificuldades. Neste apoio o enfermeiro realiza varios tipos de
intervencdes, incluindo as de cariz psicoterapéutico e psicossocial na resolucdo de problemas,
e no bem-estar da pessoa. Fornecer este apoio pode tornar-se dificil para o enfermeiro, ndo sé
pela falta de disponibilidade temporal, mas também psicoldgica, porque envolve o confronto
com sentimentos e emoc@es dolorosos, o que pode ser emocionalmente desgastante.

O desafio coloca-se também as instituicdes de prestacao de cuidados e formadoras, no
sentido de fornecerem a formacao, o apoio e as condi¢Oes aos profissionais para um cuidado
de qualidade a pessoa em fim de vida.

Considera-se de extrema importancia numa perspetiva de futuro:

e Apresentar os resultados do estudo aos enfermeiros e a outros profissionais de
salde do servico;

e Contribuir na criagdo de espacos de reflexdo e partilha de sentimentos e
conhecimentos, no servi¢o, se possivel com supervisdo clinica exterior a
equipa. A supervisdo aos profissionais contribui para o crescimento pessoal e
profissional, auxiliando a gerir a complexidade de sentimentos e emoc6es
implicitas no cuidar em fim de vida;

e A formacdo de enfermeiros, por parte da instituicdo de saude, em cuidados
paliativos e criagdo de elos de ligacdo, nos setores do servigo de cirurgia, com
a equipa de suporte intra-hospitalar em cuidados paliativos;

e Sensibilizar a instituicdo para a criacdo de condi¢Oes estruturais nas
enfermarias e uma filosofia institucional que promova a integragéo da familia
ou pessoa de referéncia no processo de cuidar e o acompanhamento
permanente da pessoa em fim de vida por parte desta;

e Contribuir para a criagdo de uma linha de comunicagdo eficaz entre o utente, a
familia, os profissionais do servico e as equipas especializadas para que se

possa realizar um acompanhamento adequado;
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e Sensibilizar os profissionais para a necessidade de um acompanhamento néo sé
da pessoa em fim de vida, mas igualmente da familia, transformando a unidade

familiar na unidade de cuidados;
Em sintese, consideramos que 0 recurso a estudos e intervengdes que possam

identificar as necessidades e dificuldades, e promover a satisfagcdo tanto dos utentes como dos

profissionais, irdo prestar um grande contributo a melhoria dos cuidados em fim de vida.
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Anexo 1 — AutorizacOes para a Realizacao do
Estudo
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Lo Centro Hospitalar Lishoa Norte, EPE

Fu, Clara Saofia lesus Rodrigues Galvdao Almeida, o gesempenhar fungdes como Lofermeira na
Cirurgia | — A e encontranda-me atualmente a frequentar o Maestrado em Cuidados Palialivos
na Faculdade de Medicina de Lisboa (segue certificado da matricula e anexo) venho poreste
mzio pedic autorizaglo para desenvolver o projecto de investigagdo nos servigos de Cirurgla
Heste centro Hospitalar (Cirurgia -4, 1B e ).

© Projecto de hwestgacio por mim a desenvober, com vista § obitenglio do grau de Bestre,
Sob o tema “Satisfacdo dos necessidades de culdado em fim che vidas Percepgiio do doente @
do eafermeiro™ ¢ 1em como objetiva ndo sa panhecer as necessidades dos doentaes em fim-de-
vida, mas de gue Torma estas sio pereecionadas por enformeirns sem formagdo em cyidsdos
juiliativos,

Para este eleiln, serd realizade um  estudo gualitativa, com  recursa 9 entrevista
semisstruturada 4 doentes em fim.dewida e enfermeiros sem tormacio em cuitlados
paliativos, a prestar cuidados o esses utentes.

Para tal, serdo entrevistados entre $ a 7 utgntes g fim-de-vida internados noes 3 setores da
cirurgia do CHLN, @ entre 5 a 7 Lnfermeicos & prestarem cuidados a estes utentes, senda que
g% mesmos nio deverie ter formagio em cuidados paliativos,

Estas entrevistas deverdo ser realizadas num peaciodo de 3-4 meses apds @ autorizagic da
camissio de Ctica do CHLN/FML,

Este projects sncontra-se o ser orientado pela Sra Professora Dra Francisca Manso (Segue
Curriculo om anexo) da Lscola Superior de Enlprmagem de Lishoa [ESELY e cownrientado pelo
Professor Dr. Antanio Barbiosa, Psiguiatra, Doulorade em Citngias Bioeticas, Professor na
Fiaculilage de Moedicing de Lisboa, Coordenador do centro de Binética da Faculdade de
rledicing de Lishoa e dos Westrados de Biodtica e Coidados Paliativos da jaesinag.

Segue pmoanexo o Projeto deste trabalbo da investigacio a4 sprovirde pela Faculdade de
rdedicina de Lisboa, hem como o currfeulo do investigador/Docente

Apguardo deferimento

Clara Almeida
fo
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Exma. Sra.

Enfermeira

Clara Sofia Jesus R. Galvao Almeida
Servico de Cirurgia I-A

Assunto: Pedido de autorizacdo para realizacdo de entrevistas a utentes e
enfermeiros

Vimos por este meio informar que se encontra autorizada a realiza¢ao de entrevistas
semi-estruturadas a utentes e enfermeiros dos servicos de Cirurgia I-A, I-B e |, no
ambito do projeto de investigagdo intitulado “Satisfagéo das necessidades de

cuidado em fim de vida: percepgéo do doente e do enfermeiro”.

Mais informamos que devera enviar uma copia do trabalho final para o email da
Direcao de Enfermagem — Gabinete de Formacéo e Investigacdo em Enfermagem

dse.gfie@chln.min-saude. pt.

Com os nossos cumprimentos,

CHLN-HSM, 01 de fevereiro de 2016

A Enfermeira Diretora
Catarina Bataca
N N T

enfermeira Directora
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Av. Professor Egas Moniz Alameda das Linhas de Taorres, 117
1640-035 LISBOA 1769-001 LISBOA
Tel: 217 805 224 — Fax: 217 805 647 Tel: 217 548 000 - Fax: 217 548 215
wiww' chin.pl www.chin.pt

dse.gfie@chin.min-saude.pt




Exmo 5r. Diretor do Departamento

de Cirurgia Do Centro Hospitalar Lisboa Norte, EPE

Eu, Clara Sofia lesus Rodrigues Galvdo Almeida, a desempenhar fungdes como Enfermeira na
Cirurgia | — A e encontrando-me atualmente a frequentar o Mestrado em Cuidados Paliativos
na Faculdade de Medicina de Lishoa) venho por este meio pedir autorizagio para desenvolver
o projecto de investigagdo nos servigos de Cirurgia deste centro Hospitalar (Cirurgia |-A, |-B e

1.

O Projecto de Investigacdo por mim a desenvolver, com vista a obtencdo do grau de Mestre,
Sob o tema "Satisfacdo das necessidades de cuidado em fim de vida: Percepgdo do doente e
do enfermeire”, tem como ohjetivo ndo so conhecer as necessidades dos utentes em fim-de-
vida, mas de que forma estas sdo percepcionadas e satisfeitas por enfermeiros sem formagdo
em cuidados paliativos.

Para este efeito, serd realizado um estudo qualitativo, com recurso a entrevista
semiestruturada a utentes em fim-de-vida e enfermeiros sem formagdo em cuidados
paliativos, a prestar cuidados a esses utentes.

Para tal, serdo entrevistados entre 5 a 7 utentes em fim-de-vida internados nos 3 setores da
cirurgia do CHLN, e entre 5 a 7 Enfermeiros a prestarem cuidados a estes utentes, sendo que
as mesmas ndo deverdo ter formacgde em cuidades paliativos.

Estas entrevistas deverdo ser realizadas num periodo de 3-4 meses apos a autorizacdo da
comissdo de Etica do CHLN/FML.

Este projecto encontra-se a ser orientade pela Sra Professora Dra Francisca Mansa da Escola
superior de Enfermagem de Lisboa (ESEL) e co-orientado pelo Professor Dr. Antdnio Barbosa.

Aguardo deferimento
Clara Almeida

Lisboa, 14 de Outubro de 2015
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A Comissdo de Etica

Do Centro Hospitalar Lishoa Norte, EPE

Eu, Clara Sofia Jesus Rodrigues Galvio Almeida, a desempenhar fungies como Enfermeira na
Cirurgia | — A e encontrando-me atualmente a frequentar o Mestrado em Cuidados Paliativos
na Faculdade de Medicina de Lishoa (segue certificado da matricula em anexo) venho por este
meio pedir autorizagio para desenvolver o projecto de investigagido nos servicos de Cirurgia
deste centro Hospitalar (Cirurgia A, 1-B e 1)

O Projecte de Investigagdo por mim a desenvolver, com vista a obtencdo do grau de Mestre,
Sob o tema “Satisfacio das necessidades de cuidado em fim de vida: Percepgio do doente e
do enfermeiro” e tem como objetivo ndo sé conhecer as necessidades dos doentes em fim-de-
vida, mas de gue forma estas sdo percecionadas por enfermeiros sem formagdo em cuidados

paliativos.

Para este efeito, sera realizado um estudo gualitative, com recurso 4 entrevista
semiestruturada & doentes em fim-de-vida e enfermeiros sem formacido em cuidados
paliativos, a prestar cuidados a esses utentes,

Para tal, serdio entrevistados entre 5 a 7 utentes em fim-de-vida internados nos 3 setores da
cirurgia do CHLN, e entre 5 a 7 Enfermeiros a prestarem cuidados a estes utentes, sendo gue
o5 mesmos nao deverdo ter formagdo em cuidados paliativos.

Estas entrevistas deverdo ser realizadas num periodo de 3-4 meses apods a autorizacdo da
comissio de Etica do CHLN/FML.

Este projecto encontra-se a ser orientado pela Sra Professora Dra Francisca Manso (Seque
Curriculo em anexo) da Escola Superior de Enfermagem de Lisboa (ESEL) e co-orientado pelo
Professor Dr. Antonio Barbosa, Psiquiatra, Doutorado em Ciéncias Bioéticas, Professor na
Faculdade de Medicina de Lisboa, Coordenador do centro de Bioética da Faculdade de
Medicina de Lisboa e dos Mestrados de Bioética e Cuidados Paliativos da mesma.

Sezue em anexo o Projeto deste trabalho de investigacdo ja aprovado pela Faculdade de
Medicina de Lishoa, bem como o curriculo do investigader/Docente

Aguardo deferimento

Clara Almeida
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COMISSAO DE ETICA

a) Titulo do projecto {do estudo, investigagéo, etc.)

Satisfacdo das necessidades de cuidado em fim
de vida: Percepgdo do doente e do enfermeiro

b) Autores/Promotor

a.  Promotor (Individuo ou entidade responsavel pela execugao do estudo)

Faculdade de Mediecina de Lisbkea, Gabinete de Bloétlica J

b. Investigador Principal (juntar resumo CV}

Clara Safia Jesus Redrigues Galvac Almelda
¢. Colaboradores (juntar resumo CV}
Professora Francisca Manso
FProfesscr Antdnic Barbkosa
d. Ha algum Investigador/Colaborador pertencente ao Centro Hospitalar Lisboa Norte, =T

Investigador Principal

¢) Matureza do estudo:

Inquerito isolado E{] Estudo Observacional |:| Estudo retrospectivo com colheita de dados D

pessoais
Ingueritos seriados D Cutro D
P ri T R G L b H R T st 1
ECATS R
A, Prafessor Egas Moniz Alameda das Linhas de Torres, 117
1640035 LISBOA 1763-001 LISBOA

Tel: 217 805 000 = Faxe 217 803 610 Tel 217 548 000 — Fax: 217 548 215
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d} Local onde decorre o estudo (Departamento, Instituta, Laborataria, etc):

Departamento de Cirurugia

g) Existem outros centros, onde a mesma investigagao sera feita?

Sim, Macianais |:| Sim, Internacionais I:l Outro D

Em caso afirmativo indique-os

Descreva sucintamente o (s) objectivo (s) da investigagao:

Este trabalho tem como principal finalidade identificar de que forma siio salisfeitas as
necessidades dos utentes em fim de vida neste servigo e como estas sio percepeionadas pelos
Enfermeiros do mesmo.

Para atingir esta finalidade, tragaram-se alguns objectivos norteadores da investigagio:

- Avaliar as necessidades dos doentes em [ase terminal

- Analisar de que forma os enfermeiros percepeionan essas necessidades

- Reconhecer as necessidades que estio a ser satisfeitas e as que ficam por satisfazer

- Identificar possiveis circunstincias que possam contribuir para a nio satisfagido dessas

necessidades.
st e
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fl Encargos e situagdes especiais {se a investigagao proposta envolve):

i) Envolvimento de pessoal administrativo - indique o tipe, frequéncia & durago prevista, Especifique se o

tempo ocupado com a sua colaboragéo se destina especialmente para esta investigagéo ou se seria

executado no ambito dos cuidados assistenciais habituais a prestar ao doente.

iy Consultas [ enlrevistas de sequimento - Especifique se as consultas sdo feitas especialmente para esta

investigacao ou se seriam executadas no ambito dos cuidados medicos habitugis a prestar ao

doente,

Especifique se os entrevistadores estaa obrigados ao segredo medico ou - em alternativa - se assinaram

um acordo de confidencialidade com a Instituigaa.

gl Caderno de recolha de dados (CRF):

i) Como serdo recalhidos os dados? (Nota: junte um exemplar do cademo de recolha de dados)

Ltravies de encrevista semi-estrulurada

il Como sera mantida a confidencialidade nos registos?

Codificagdo dos dados de identificagao dos entrevistacos

COMISEROOE | , 3
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1649035 LISBOA 1768-001 LISBOA

Tel: 217 805 Q00 — Fax 217 805 G610 Tel: 217 548 000 — Fax: 217 548 215

e bl T~ F I

— T 'i.-‘—n—l.—t- = e




e

CENTRO ACADEMICO ceiricmiam | B rnnmpimsine A B e, D L
DE MEDICINA DE LISBOA 1w i W Sinidiadnld L DE i MM R

Lishoa

h) Comentarios adicionais (por favor indicar a alinea a que se referem)

-

Descreva sucintamente os fundamentos ciantificos da investigagdo, Indique em particular:

s Se a investigagdo Ja foi feita anteriormente com seres humanos, qual o metivo que juslifica & sua

repeticio; no caso de a investigagdo nunca ter sido realizada em seres humanos, se ¢ problema foi
devidamente estudado a nivel experimental em animais de moda a optimizar os aspectos analiticos e

tecnicos e avaliar os passivels dancs, i

Quando a pessoa em fase terminal de uma doenga incurdvel ¢ a necessitar de
cuidados paliativos &, por qualquer motivo, internada num servigo hospitalar, as 1
suas necessidades nem sempre sio satisfeitas da melhor forma. As necessidades dos _
utentes em fase terminal sio de varias ordem: fisica, psicologica, emocional, |
espiritual e social. Para os profissionais, as necessidades psicoldgicas ¢ espirituais |
da pessoa em fase terminal tém demonstrado ser as mais dificeis de atender, por
parte de profissionais sem formagfio em cuidados paliativos, pois envolvem téenicas .
¢ competéncias comunicacionais e emocionais, como a empatia ¢ a capacidade de sc

colocar no lugar do outro, o que torna dificil dar resposta a estas necessidades ¢
. prestar os melhores cuidados a estes utentes.
i
4. SUJEITOS
Mimero de individuos previstos incluir: 10 a 14
Critérios inclusdolexclusao :
|
w . o ; a
As mulheres gravidas sao excluidas” sm [ ] Nao [x] i
As criangas sdo excluidas? sim [x]  Nae []
s |
| y |
ER@A S
Ay, Professor Egas Moniz Alameda das Linhas de Torres, 117
1648035 LISBOA 1768:001 LISBOA
Tel: 217 805 OO0 — Fax; 217 805 610 Tel: 217 548 000 — Fax: 217 548 215

piw b fem = B N



- . i
o o wa CENTRO ACADEMICO S o
DE MEDICINA DE LISBOA /00

Os doentes com perturbagdes psiquicas sao excluidos?

Os individuos com compreenséo comprometida séo excluidos?

Data prevista do inicio:

Data prevista da concluséo:

6. RISCO/BENEFICIO

01.01.2016 .

01.04.2016 |

a) Potenciais beneficios para o doente pela participagao no estudo

fRny e
B sanTal
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Um melhor conhecimento cas necessidades destes utentes e
das necessidade de formacgdo dos enfermeirocs gue lhes
prestam cuidados podera levar a uma melhoria nos cuidados e
na resposta deos profissionais a estas necessidades.

h) Precaucbes que julga dever serem observadas na realizagao do estudo

Manutencde da privacidade dos entrevistados
Garantir o consentimentoe informados dos mesmos para a
participacac no estude

COMESSA0DE

Ao, Professor Egas Maniz
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¢) Questdes previsiveis

- meluténcia dos utentes em participar no estuds por
dificuldade em expressar as necessidades especialmente do
fore psicolégico espiritual

- Relutéancia dos profissicnals em participar ne estuco
pela dificuldade em identificar certas necessidades

especificas destes utentes e dar-lhes resposta

d} Considera que os meios utilizados no estudo podem violar a privacidade do doente?

Sim Nao || .

Erm caso afimmative, indique que medidas serfo tomadas para assegurar a confidencialidade

Codificande todos os dades gue permitam a identificagao dos
sujeitos do estudo.

&) Pagamento aos doentes

|
Pelas deslocacies =im D Mag @ |
Pelas faltas ao servigo Sim |:| MNao @ |
Por danos resultantes da sua participacao no estudo Sim [___| Mao

7. CONSENTIMENTO ESCLARECIDO (Junte copia)

a) A linvestigagdo ou estudo envolve:

= Menores sim [ ] Nao

= Inimputaveis sim [ Mao f
L COMISS A0 DT B—— B 6
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Em caso afirmative, juntar folha de consentimento para os representantes legais
Caso o menor disponha de capacidade de entendimento e manifestagao de vontade e necessario tambem o

seu consentimento (recomendavel a partir dos 7 anos, obrigatdrio a partir dos 14 anos).

a) Que tipo de beneficios resultardo do estudo, para o investigador efou instituicao?

Especifique

Un melhor conhecimento das negessidades deste grupo
especifico & utentes & das nscessidades de formagio dos
enfermeiros gue prestam cuidados no departamento ds
cirurgia, com vista a uma melhoria nos culdados prestados e
na resposta as necessidades dos utentes em fim de wvida.

Se apropriado junte copia do acordo financeiro.

b) Os dados obtidos constituirdo propriedade exclusiva do prometer?  Sim @ Mao |:|

Se ndo, que outras entidades tém acesso aos dados

¢} A publicagio dos resultados do estudo serd da exclusiva responsabilidade do promotor?

Sim Mao [:l
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9, TERMO DE RESPONSABILIDADE

Data do pedido de submissdo (DD / MM / AdAA): | 13.10.2015

Eu abaixo assinado, na qualidade de investigador principal, declaro por minha honra que as informagbes
prestadas neste questionario sdo verdadeiras. Mais declaro que, durante o estudo, serdo respeitadas as
recomendagdes constantes das Declaragdes de Helsinquia a de Toquio, da Organizagéo Mundial de Satde e
da Comunidade Europeia, no que se refere & experimentagdo que envolva seres humanos, bem como o

constante na Lei N° 21/2014 de 16 de Abnl, DR P Série.

Lishoa, 15 de Oulubro de 2015
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Anexo 2 — Consentimentos Informados



- Consentimento (Utente) -

O meu nome é Clara Almeida, sou enfermeira no Servico de Cirurgia |1 do Centro
Hospitalar Lisboa Norte, EPE, polo Hospital de Santa Maria, e encontro-me atualmente a
frequentar o Mestrado em Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina da Faculdade de

Lisboa.

No ambito deste mestrado, propus-me a realizar um trabalho de investigacao acerca das
necessidades da pessoa internada num servico de cirurgia, subordinado ao tema “De que forma
sdo as necessidades da Pessoa internada nos 3 sectores do servico de Cirurgia do Polo
Hospital de Santa Maria do Centro Hospitalar Lisboa Norte, EPE satisfeitas? E como séo

estas percecionadas pelos Enfermeiros?”

Este trabalho consiste numa entrevista em que podera exprimir livremente os seus
sentimentos, davidas, pensamentos e ideias, de modo a avaliar quais as principais necessidades
gue apresenta, como estas sdo percecionadas pelos Enfermeiros do servico, de que forma tém
sido satisfeitas durante o internamento. Os dados obtidos através do questionario e entrevista
serdo codificados, de modo a garantir, ao longo de todo o processo, a confidencialidade dos

mesmaos

Com este trabalho pretendo ter um melhor conhecimento das necessidades dos utentes
internados no servico de Cirurgia e de que forma sdo percecionadas e satisfeitas pelos

profissionais do servico, de modo a melhorar os cuidados prestados aos utentes.

Desde ja agradeco a disponibilidade e a participacdo, estando ao vosso dispor para mais

informac@es ou esclarecimento de duvidas.
Atentamente

Clara Almeida

Ap0s a leitura do consentimento, e na posse de todas as informacdes relativas ao estudo,

aceito participar no mesmo

Data

(Assinatura do participante)



- Consentimento (Enfermeiros) -

O meu nome é Clara Almeida, sou enfermeira no Servico de Cirurgia |1 do Centro
Hospitalar Lisboa Norte, EPE, polo Hospital de Santa Maria, e encontro-me atualmente a
frequentar o Mestrado em Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina da Faculdade de

Lisboa.

No ambito deste mestrado, propus-me a realizar um trabalho de investigacao acerca das
necessidades da pessoa com doenca incuravel e progressiva em fase terminal, subordinado ao
tema “De que forma sdo as necessidades da Pessoa em Fase Terminal internada nos 3
sectores do servico de Cirurgia do Pdlo Hospital de Santa Maria do Centro Hospitalar

Lisboa Norte, EPE satisfeitas? E como sdo estas percecionadas pelos Enfermeiros?”

Este trabalho consiste numa entrevista em que podera exprimir livremente os seus
sentimentos, davidas, pensamentos e ideias, de modo a avaliar quais as principais necessidades
que apresenta a pessoa em final de vida, como estas sdo percecionadas pelos Enfermeiros do
servico, de que forma tém sido satisfeitas durante o internamento. Os dados obtidos através do
questionario e entrevista serdo codificados, de modo a garantir, ao longo de todo o processo, a

confidencialidade dos mesmos

Com este trabalho pretendo ter um melhor conhecimento das necessidades da pessoa
com doenca progressiva e incurdvel, em fase terminal apresentam e de que forma séo
percecionadas e satisfeitas pelos profissionais do servi¢o, de modo a melhorar os cuidados

prestados aos doentes.

Desde ja agradeco a disponibilidade e a participacédo, estando ao vosso dispor para mais

informagdes ou esclarecimento de duvidas.
Atentamente

Clara Almeida

Ap0s a leitura do consentimento, e na posse de todas as informacdes relativas ao estudo,

aceito participar no mesmo

Data

(Assinatura do participante)



Anexo 3 — Guiao das Entrevistas



GUIAO DA ENTREVISTA AO UTENTE

Estima-se que o tempo médio da entrevista seja 30 a 45 minutos

Tipo de Entrevista - semiestruturada

Objetivo Geral- Conhecer as Necessidades apresentadas pelos utentes em fase terminal internados

num servico de Cirurgia

Objetivos especificos

Exemplo de perguntas

exploratorias

Observacdes

BLOCO 1 - Legitimacéao da
entrevista

- Apresentacdo inicial;
- Quebrar “o gelo”;

- Informar das linhas gerais do
trabalho;

- Assegurar a confidencialidade e
0 anonimato dos participantes;

- Obter elementos que permitam
identificar

0s entrevistados;

- Motivar o entrevistado para a
colaboracéo

SR “Luis” como ¢ que se tem
sentido estes Ultimos dias ? E
hoje como se sente?

O que faz / ou fazia
profissionalmente?

Qual a sua idade?

Cumprimentar o/a
participante.
- Apresentacdo da

finalidade e objectivos

Observar o estado da pessoa e
ver se é 0 momento mais
adequado para a realizagdo da
entrevista

BLOCO 2 —Necessidades do
Utente em fase terminal e
Expectativas face a atuacdo da
Enfermagem

- Identificar as necessidades do
utente nesta etapa do cuidar.

- Identificar as expectativas da
pessoa face a intervengdo do
Enfermeiro

Como é para si estar internado
neste hospital?

Quiais as suas maiores
necessidades?

Considera que os Enfermeiros
tém correspondido a essas
necessidades?

Introduzir um tema mais geral e
observar a sua recetividade.

BLOCO 3 - Finaliza¢do da
entrevista e agradecimentos
Agradecer a participacdo e a

disponibilizacdo do entrevistado;

- Permitir que o entrevistado
acrescente algo.




GUIAO DA ENTREVISTA AO ENFERMEIRO

Estima-se que o tempo médio da entrevista eja 30 a 45 minutos
Tipo de Entrevista - semiestruturada

Objetivo Geral- Conhecer de que forma os Enfermeiros Generalistas percecionam as necessidades dos

utentes em fase terminal e como lhes ddo resposta

Objetivos especificos

Exemplo de perguntas

exploratdrias

Observacdes

BLOCO 1 - Legitimacéo da
entrevista

- Apresentacdo inicial;
- Quebrar “o gelo”;

- Informar das linhas gerais do
trabalho;

- Assegurar a confidencialidade
e 0 anonimato dos participantes;

- Obter elementos que permitam
identificar

0s entrevistados;

- Motivar o entrevistado para a
colaboracéo

Bom Dia, X, como esta?

Como esté o trabalho? Tem
disponibilidade para falar agora,
ou prefere que regresse mais
tarde?

Tens mais alguma duvida sobre
o trabalho que eu possa
esclarecer?

Cumprimentar o/a
colega.
- Reforcar informacbes sobre

finalidade e objectivos

Observar a disponibilidade do
colega e se é 0 momento mais
adequado para a realizagéo da
entrevista

BLOCO 2 —Necessidades do
Utente em fase terminal e
Expectativas face a atuacdo da
Enfermagem

- Compreender como
percecionam os Enfermeiros as
necessidades destes utentes

- Compreender como 0s
Enfermeiros avaliam as suas
intervengdes perante essas
necessidades

- Compreender as dificuldades
sentidas pelos enfermeiros

Quais as principais necessidades
identificadas nos utentes em fase
Terminal?

Acha que os cuidados tém
respondido as necessidades dos
doentes? De que forma? Como
os Avalia?

Quais as principais dificuldades
na satisfacdo dessas
necessidades?

Que fatores acha que contribuem
para 0S cuidados nédo
corresponderem as necessidades
dos doentes?

BLOCO 3 - Finalizacdo da
entrevista e agradecimentos
Agradecer a participacdo e a

disponibilizacdo do entrevistado;

- Permitir que o entrevistado
acrescente algo.




Anexo 4 — Verbatin das Entrevistas



Entrevista 5

Sexo Feminino, 38 anos, Solteira, com 2 filhas, ex-Miss, Desempregada. Veio da Guiné-Bissau
para visitar a familia, que reside no Porto. Encontrava-se num quarto duma penséo, sozinha,
em Lisboa. Diagndstico de Neoplasia do Utero com metéstases nos ovarios e Célon, com fistula
colo-vesical-vaginal. Iniciou acompanhamento no servico de Oncologia do Hospital, tendo
realizado tratamentos de Quimioterapia, tendo sido referenciada para a Consulta de Medicina
Paliativa. Internado no servico por dor ao urinar e saida de fezes pela uretra e vagina. Durante
0 internamento submetida a 2 cirurgias, para construcdo de Ileostomia e Nefrostomias.
Drenagem Vesical com saida de urina com fecaluria antes da construcdo da lleostomia.

Medicada com Antibioterapia, Metoclopramida para as nauseas e com TD de Buprenorfina,
cuja dose foi sendo ajustada pela equipa da Dor Crénica, Fentanil orodespersivel, Gabapentina
e Sertralina.

Refere picos de Dor Irruptiva intensa, tipo facada, a nivel abdominal.

Né&o visitada pela familia durante o internamento, apenas por pessoas amigas residentes em
Lisboa. Filhos ficaram na Guiné-Bissau.

Explicados objetivos do estudo e assinado consentimento informado pelo utente.

Entrevistador: Bom dia, S., como se sente hoje?

S.: Para ja sinto-me bem, sem dores, e consegui tomar o0 pequeno-almoco. Mas continuo a
sentir-me cansada, sem forcas para nada, e quando me ajudam a levantar para o banho, as dores
voltam.

Entrevistador: Se quiser, podemos tentar administrar-lhe primeiro o SOS, prestar-mos 0s
cuidados de higiene no leito e depois tentar-mos o levante para o cadeirdo, o que me diz?

S.: Podemos tentar, mas seria possivel esperar um pouco?
Entrevistador: Com certeza. SO quero ter a certeza que a S. se sente confortavel primeiro...

S.: Obrigado Sra Enfermeira. Eu neste momento sinto-me bem, e como acabei agora 0 pequeno-
almoco queria esperar mais um pouco para tomar banho e levantar-me.

Entrevistador: (Puxa as cortinas para criar ambiente de maior privacidade) Passa-se alguma
coisa, S.? Noto que esta triste e parece-me que quer dizer algo...

S.: A conversa de que me falou no outro dia, podemos té-la agora? Se tiver disponibilidade...

Entrevistador: Com certeza, mas apenas se sentir & vontade para tal. Podemos falar do que
quiser e sentir necessidade, e fazer a entrevista noutro dia. O mais importante para mim neste
momento € saber o que a estd a preocupar, a perturbar...

S.: Vai fazer-me bem falar, e 0 que queria conversar consigo tem a ver com a entrevista, por
1Ss0...

Entrevistador: Antes de comecarmos quero apenas gostaria de reafirmar que em qualquer
momento, se desejar, podemos interromper e retomar noutro dia

S.: Obrigado, Sra Enfermeira (Inspiracdo profunda) Sabe, hoje est& a ser um dia muito dificil
para mim. Falei com as minhas filhas ao telefone, e ¢ tdo dificil estar longe delas... A mais



nova ainda é muito pequenina e ndo compreende porgue eu ainda nao voltei para casa (Siléncio
e nova inspirag@o profunda)... Eu sei o que tenho e que ndo vou melhorar, mas o que realmente
me custa ¢ saber que ndao vou voltar a ver as minhas filhas (Siléncio... lagrimas caem pela face)

Eu sei que elas estéo a ser bem cuidadas pelos meus familiares, mas o que vai ser delas se eu
morrer? Uma coisa € cuidar delas uns meses, outra coisa € ficar com elas a cargo, por mais que
a minha familia seja unida e cuidemos uns dos outros... e ¢ muito complicado trazé-las para ca
para ficarem com a minha mae e irmas... E o pai nao quer saber delas... (Siléncio... lagrimas
caem pela face) A minha mae diz que se for preciso regressa para ficar com elas, mas... o que
vai ser delas?

Peco desculpa, Sra Enfermeira, por estar aqui a desabafar desta forma, mas a Enfermeira e a
sua colega S. sdo as Unicas que realmente nos ouvem. Os outros apenas me perguntam se tenho
dores ou se consegui comer ¢ trazem a medicagao...

Entrevistador: Ndo tem que pedir desculpa, S., estamos aqui também para isto. Pode falar
comigo & vontade... compreendo que deve o futuro das suas filhas deve ser uma grande
preocupacéo para si, mas pelo que compreendi tem falado sobre o assunto com a sua familia...

S.: Sim, tenho falado com a minha mée, irmés e com a minha Tia na Guiné, que tem tomado
conta delas, mas mesmo assim ndo é a mesma coisa, ndo vao ter a mae. Por falar na minha
familia, J& sabe quando vou para o Porto?

Entrevistador: As coisas estdo a ser tratadas com o IPO do Porto para isso, mas ainda ndo temos
uma data definitiva para o transporte.

S.: N&o é que ndo seja bem tratada aqui, mas gostaria de estar mais perto da minha familia,
poder passar estes Ultimos tempos com a minha mae e irmas, despedir-me delas. Estar aqui,
nesta situacdo, sozinha, ¢ muito dificil.... E com elas sempre consigo falar sobre todas estas
questdes e sobre o futuro.

Entrevistador: E sente que aqui ndo tem com quem se sinta a vontade para falar sobre estas
questdes?

S.: Como lhe disse, tirando a Enfermeira e a sua colega, 0s seus colegas e os médicos
preocupam-se com as minhas necessidades fisicas, ajudam-me na higiene, tiram-me as dores e
as nauseas, preocupam-se em arranjar comida que eu gosto e até brincam comigo enquanto me
ddo os medicamentos, mas quando se trata destas questdes, ndo sei se por falta de tempo, de
experiéncia ou pouco & vontade, parecem “fugir” destas questdes, € elas também causam
sofrimento.

Entrevistador: Sem ddvida. E como se tem sentido com o acompanhamento religioso daqui do
hospital? Tem-lhe proporcionado algum conforto?

S.. Eu sou catdlica, acredito em Deus, num poder maior e na vida ap06s a morte, e 0
acompanhamento que o Sr. Padre e o capeldo me tém fornecido tem-me ajudado a dar um
sentido ao que esta a acontecer-me, tem-me permitido falar sobre 0 que me preocupa, sobre o
sofrimento que estou a passar e sobre 0 que me espera ap6s a morte. Isso tem-me dado conforto
e ajudado a enfrentar a minha doenca e o que me espera.

Entrevistador: Relativamente & questdo do que a espera, como se sente relativamente & sua
doenca e a evolugdo desta?



S.: O que me preocupa com a evolucao da doenca é o sofrimento. Eu ndo tenho medo de morrer,
tenho medo de sofrer, das dores e de como vao ficar as pessoas de quem gosto, a minha mae,
as minhas irmas, as minhas filhas... (pausa).

Sabe, Sra Enfermeira, eu fui Miss na Guiné, e agora... pele e osso, sem forcas para conseguir
tratar de mim sozinha, com um buraco na barriga a ter que despejar um saco com as minhas
fezes, dois buracos nas costas por onde fago Xixi, magra e com este muco com um cheiro
horrivel que sai da minha vagina. E as dores, tem dias que séo tdo fortes que tenho muito medo
de morrer assim... com estas dores horriveis, sozinha numa cama de hospital.

Entrevistador: Deve ser muito dificil lidar com todas estas alteracdes na nossa imagem...

S.: Nem faz ideia. Num dia somos uma pessoa com um corpo perfeito, ex-miss do nosso pais,
e no dia seguinte somos um esqueleto com pele, a fazer xixi e coc para uns sacos e com todos
estes buracos no nosso corpo anteriormente perfeito, com dores por vezes muito intensas e a
depender dos outros para coisas tdo simples como levantar e tomar banho. E o cheiro que deito
da urina e deste muco vaginal... Sinto-me como Se estivesse a apodrecer por dentro. E despejar
o saco das fezes... ¢ horrivel, algo que eu nunca imaginei ter que fazer na vida. Faco porque
quero ser eu a fazer tudo o que puder, mas custa imenso. A minha fé tem-me ajudado a lidar
com tudo isto.

Entrevistador: E de que forma pensa que a equipa de Enfermagem esté a conseguir identificar
e dar resposta a estas necessidades que acabou de me referir? De que forma sente que estdo a
ser satisfeitas?

S.: O que eu sinto, muito sinceramente, € que todos tentam dar o seu melhor, e que identificam
e respondem a 100% quando as necessidades dizem respeito ao banho, vestir, levante, quando
tenho dores ou estou mal-disposta trazem-me a medicacdo para melhorar, tentam trazer-me
comida que me agrade e me abra o0 apetite, ensinam-me a cuidar e a saber despejar 0 saco das
fezes, trocam-me os sacos e as placas do xixi quando se estragam ou descolam, mas o resto...

Quando se trata destas questdes relativas a como enfrento a doenga e o meu futuro, 0s meus
medos e todo o sofrimento, ndo as dores, que estou a experienciar, tirando a enfermeira e a sua
colega S., os outros enfermeiros parecem fugir deste tipo de conversa. Nao sei é por falta de
tempo, estdo sempre com pressa, de experiéncia ou de formacéo, eles ndo parecem a vontade
para falar sobre estes assuntos e parecem nao saber como responder ou ajudar, quando por vezes
tudo o que é necessario é um pouco de disponibilidade e ouvir, mas ouvir com a nossa alma, e
fazer com que nos sintamos ouvidos. Nao sei como explicar melhor...O que sei ¢ que como os
seus colegas podem ajudar-nos neste tipo de questdes, se parecem nem mostrar disponibilidade
para nos ouvir, para realmente nos ouvir...

Entrevistador: Compreendo... Existe mais alguma coisa de que queira falar, S.? Mais alguma
coisa em que possa ajudar, ou que a esteja a perturbar e deseje partilhar?

S.: N&@o Enfermeira. Muito obrigado por este tempo que me dispensou, por me ter realmente
ouvido. Ter demonstrado disponibilidade para me ouvir e permitir-me falar sobre tudo isto que
me preocupa e perturba ja ajudou a que me sinta melhor. Muito Obrigado, a sério, nem imagina
como me ajudou

Entrevistador: Ainda bem que pude ajudar, e eu é que agradeco por ter partilhado comigo coisas
t40 pessoais e intimas. E a maior forma de agradecimento que podemos ter pelo nosso trabalho
e a maior felicidade puder ajudar neste momento tdo delicado da sua vida. Muito obrigado.



Entrevista E4

Sexo feminino, 29 anos, Solteira, 8 anos de profisséo, exerceu fun¢ées num servico de Medicina
e cuidados intensivos respiratorios, exerce fungdes no servico de cirurgia a cerca de 5 anos.

Entrevistador: Boa tarde colega. Desde j& quero agradecer a sua disponibilidade e ajuda na
realizacédo deste trabalho, e antes de iniciarmos perguntar se Ihe surgiram algumas davidas sobre
0s objetivos do trabalho e realizacdo da entrevista.

Enfermeiro: De nada, colega. Depois de ter lido e assinado o consentimento informado ndo me
surge nenhuma duvida.

Entrevistador: Muito bem, entdo... Da sua experiéncia profissional, no decorrer da qual teve
que prestar cuidados a doentes em fase terminal de uma doenca, quais as principais
necessidades que identifica nesses utentes?

Enfermeiro: Em minha opinido, as principais necessidades dos utentes em fase terminal
englobam diversas areas.

Por um lado existem as necessidades fisicas inerentes ao agravamento do seu estado
geral e consequente aumento do grau de dependéncia nas atividades de vida didrias,
designadamente no gque aos cuidados de enfermagem diz respeito como cuidar da higiene, vestir
e despir, levante/posicionamentos, alimentacdo, tratamento a feridas e eliminacéo.

Por outro angulo existem as necessidades psicolégicas que devem ser tidas em conta,
como os receios, medos e angustias vividos durante o0 processo.

Para além disso existe a necessidade de controlo de sintomas que tendem a agravar,
designadamente a dor, mas também nauseas, vOmitos, anorexia, astenia € o aumento de
dependéncia de outrem associado, dificuldade respiratdria, oclusdo intestinal, prurido e ictericia
por insuficiéncia renal e/ou hepética, hemorragias, entre outros.

Neste processo devem também ser tidas em conta as necessidades da familia do doente
e da forma como esta fase se encontra a ser encarada. Surge muitas vezes necessidade de um
apoio psicologico adequado decorrente do sofrimento caussado pela vivéncia de todo o
processo de doenca/morte e de apoio social, nomeadamente no que respeita a cuidados ao
doente, tais como higiene e conforto, cuidados e a eventuais feridas, controlo sintomatico no
domicilio, entre outros.

Entrevistador: Quando fala dos receios, medos e angustias vividos por estes utentes. ..

Enfermeiro: Penso que na fase terminal de uma doenga s@o varios 0s receios da pessoa: receio
de ser um fardo para a familia, receio pela situagdo familiar, nomeadamente quando a pessoa &
a principal fonte de rendimentos, do isolamento social provocado pela evolucdo da doenga e
aumento da dependéncia. Nesta fase estd igualmente presente 0 medo do sofrimento, seja ele
fisico ou psicologico, da morte, no caso de pessoas religiosas o que as espera apds a morte, de
ndo voltar a ver os que ama, medo do futuro, ndo propriamente o dela, mas do que ira acontecer
aos que ama, nomeadamente aos filhos em casos de pessoas mais novas... A pessoa muitas
vezes debate-se também com o sentido da vida, da doenca e da morte, procurando numa revisao
da sua vida e dos seus feitos um significado para o que lhe estd a acontecer. Muitas vezes tém
necessidade de perddo, de reconciliacdo, de se despedirem, de encerrarem assuntos pendentes.
Vemos muitos doente aguentarem e agarrarem-se a vida até determinada pessoa 0s vir visitar
ou até determinado evento ocorrer.



Depois surgem igualmente questdes relacionadas com a perda de identidade resultante da perda
dos papeis sociais, ou seja, a pessoa com aumento da dependéncia e a impossibilidade de
trabalhar perde a sua identidade, o que fazia dela o que era como pessoa... 0s papeis sociais
que desempenhava. Ao mesmo tempo, surge o isolamento social, decorrente da perda desses
papeis e do isolamento que a sociedade faz relativamente a pessoa em fase terminal, a morte.
Hoje em dia as pessoas tém medo da morte, fogem dela e de tudo o que as lembra dela,
provocando um isolamento social da pessoa. Nao sei se me fago entender....

Entrevistador: Perfeitamente, colega. E perante estas necessidades, de que forma pensa que 0s
enfermeiros tém dado resposta as mesmas? Como avalia a resposta dos enfermeiros?

Enfermeiro: Penso que, de uma forma geral, os profissionais de salde e mais especificamente
os enfermeiros, tém apresentando, progressivamente, uma maior sensibilizacdo relativamente a
resposta dada as necessidades destes doentes.

Como tal, actualmente, demonstram maior preocupacdo em suprir as caréncias dos
doentes em fase terminal da melhor forma possivel.

No entanto, continuam a existir condicionantes dos proprios profissionais, dos restantes
profissionais da equipa multidisciplinar e das instituicdbes que condicionam os cuidados
prestados.

Entrevistador: Quando me fala de condicionantes....

Enfermeiro: Penso que mesmo com o aumento da informacao/conhecimento existente entre os
enfermeiros sobre o doente em fase terminal ainda existe, de forma geral, alguma caréncia de
dados disponiveis, o que por vezes pode criar receios face ao desconhecimento e a falta de
experiéncia nesta area.

Devo também mencionar que penso que a mais marcante dificuldade na satisfacdo das
necessidades dos doentes em fase terminal se prende com o baixo numero de enfermeiros nos
servigos/instituicdes, o que complica e influencia negativamente a qualidade dos cuidados
prestados. Isto €, mesmo que a vontade e disponibilidade do profissional seja indiscutivel, a
falta de tempo inerente ao crescente numero de doentes que Ihe é imputado, gera a reducao da
qualidade dos cuidados praticados.

Entrevistador: Perante estas dificuldades que referiu, que fatores considera contribuem para os
cuidados ndo corresponderem as necessidades dos doentes?

Enfermeiro: Bom, os fatores sdo inimeros e véaria ordem: existem fatores inerentes ao
enfermeiro, como o0 medo da morte e do confronto com a sua propria mortalidade e a
mortalidade dos que ama ao enfrentar a proximidade da morte do outro, 0 que provoca no
enfermeiro uma “fuga” a morte escudando-se na tecnicidade e na ciéncia, e descurando 0s
aspetos psicoldgicos, sociais e espirituais que a proximidade da morte evoca. Existe igualmente
um medo, talvez associado a falta de conhecimentos e/ou inexperiéncia, de ndo corresponder
as exigéncias dos cuidados a estes utentes, de ndo conseguir responder as suas necessidades; do
sentimento, apds a morte, de ter podido fazer ou dizer algo diferente.

A falta de formacéo nesta area a nivel do curso base faz com que os profissionais desconhecam
certas necessidades especificas destes utentes e de como dar resposta a necessidades que nédo
envolvem conhecimentos técnicos relativos a diagndésticos, terapéutica e a atividades de vida
diarias, e que envolvem conhecimentos relativos a empatia, disponibilidade, comunicacéo,
conhecimento de si e do outro, do significado da vida e da morte e mortalidade. O



desenvolvimento destas competéncias envolve ndo s6 0 conhecimento mas igualmente o
desenvolvimento destas competéncias através da experiéncia, e pelas caracteristicas de alguns
servigos, em que os enfermeiros ndo se confrontam frequentemente com estas situagdes, faz
com que estes ndo tenham experiéncia e ndo sejam capazes de desenvolver adequadamente
estas competéncias, embora hoje em dia cada vez nos confrontemos mais com este tipo de
utentes, independentemente do servigo. Isto pode causar no profissional uma ansiedade e um
sentimento de impoténcia relativamente ao sofrimento do outro e familia.

Outro fator importante, na minha, perspetiva, é o atual racio enfermeiro/Utente, que é elevado
e condiciona os cuidados que prestamos e a nossa capacidade de estabelecer uma adequada
relacdo com o utente, bem como uma disponibilidade para uma comunicacéo eficaz que permita
dar resposta a todas as necessidades que acima referi. Atualmente, aqui no servico temos um
racio de 8 a 10 doentes por enfermeiro, 0 que em certas situacdes nos torna pouco mais que
tarefeiros e a estabelecer prioridades, com prejuizo para a qualidade dos cuidados prestados.

Por outro lado, quando se trata de necessidades como o controlo sintomatico ou a referenciacéo
a equipa de dor crénica ou a unidade de medicina paliativa, em que estamos dependentes de
outros profissionais, nomeadamente os médicos, a capacidade de resposta estd condicionada
pela falta de experiéncia e conhecimento dos médicos sobre a terapéutica e sua utilizacdo, que
terapéutica devem suspender por ja ndo ser Util e que terapéutica instituir para controlar
sintomas e dar qualidade de vida, que exames e procedimentos sdo essenciais ou inuteis para a
qualidade de vida do utente, e a sua utilidade versus o desconforto e a diminui¢do da qualidade
de vida que podem provocar na pessoa. Isto é condicionado igualmente, na minha experiéncia,
pela incapacidade dos médicos em saber encontrar esse equilibrio, pois foram formados para
curar e encaram a morte como um fracasso, para além de como muitos de nos terem medo de
enfrentar a morte e se confrontarem com a sua propria mortalidade.

Da parte dos enfermeiros, penso que existe falta de conhecimentos e formagdo sobre os
cuidados especificos a estes utentes e da terapéutica especifica para o controlo sintomatico e
vias de administracéo.

A nivel institucional, assistimos a uma reducéo de pessoal, com uma expetativa de manutencéo
do nivel de cuidados, o que se traduz na falta de tempo dos profissionais acima referida. A falta
de um espago prdprio em que possamos receber o utente e proporcionar-lhe a privacidade de
gue necessita para abordar questdes tdo sensiveis e privadas é outro dos fatores institucionais
que condiciona os cuidados a estes utentes.

Por outro lado, quando né&o se consegue proporcionar conforto através de colchdes anti-escaras,
ou cadeirdes adequados visto que muitos destes utentes se encontram muito emagrecidos e cujas
proeminéncias 6sseas em contato com superficies mais duras provoca dor e feridas, como
podemos esperar que a pessoa aborde outras questdes como o sofrimento psicoldgico, 0s seus
medos e angustias, se tém necessidades mais prementes como a dor, desconforto para serem
supridas?

Para além disso, a nivel da instituicdo escola, sinto que a nivel da formacao base, existe pouca
formacdo na &rea dos cuidados paliativos e a nivel de estratégias psicoldgicas e de comunicacao
que preparem os futuros enfermeiros para corretamente identificarem as necessidades
psicolégicas, sociais e espirituais e lhes darem a resposta adequada.

Entrevistador: Estou a perceber... Entdo, no seu ponto de vista, embora sejam identificadas
pelos profissionais, estas necessidades ndo estdo a ser satisfeitas adequadamente. ..



Enfermeiro: Embora nos dltimos tenham vindo a surgir medicamentos que nos ajudam a
controlar os sintomas e equipamentos que nos auxiliam a dar conforto aos utentes e a responder
as suas necessidades fisicas, considero que as restantes necessidades destes utentes ndo sdo
adequadamente identificadas e supridas, pelos fatores que acima referi.

Espero ter sido ajudado e ter sido esclarecedora.... De momento ndo me recordo de mais nada...

Entrevistador: Sim, colega, completamente. Agradeco a sua atencéo e disponibilidade. Algo
que se recorde ou necessite ndo hesite em contatar-me. Bom descanso.

Enfermeiro: Obrigado, colega, e bom trabalho!



