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RESUMO

O presente estudo pretende mostrar a perspectiva individual de qualidade de
vida e expectativas futuras de pessoas com grandes limitacdes fisicas (tetraplegia) e
necessidade de suporte ventilatorio de longa duracéo.

Foi utilizado o SEIQOL-DW como instrumento de colheita de dados sobre
qualidade de vida sob a perspectiva individual do sujeito e a analise de contetdo de
entrevistas semi-estruturadas para melhor complementar os dados obtidos. Para tal,
foram entrevistados os individuos residentes na Unidade de Cuidados Continuados
a Doentes Ventilados Cronicos do Hospital de Curry Cabral.

A necessidade de apoios constantes, quer mecanicos (ventilacdo mecanica
de longa duracao) quer humanos (cuidadores a tempo inteiro), leva os individuos a
experienciarem uma diminuicdo da autonomia e sensacdo de perda de controlo da
sua vida no geral.

O choque, a revolta, a negacdo séo fases relatadas no processo de
adaptacao a doenca. A sensacdo de “fardo”, o sentimento de inutilidade, a perda da
dignidade, de ser visto como ser de valor e importante, sdo entraves a essa
adaptacao e levam, por vezes, a referéncias ao desejo de antecipar a morte.

A vida altera-se e os valores essenciais para a sua qualidade de vida passam
a focar-se no conforto, nos afectos e nas relacdes interpessoais. A familia € um bem
precioso e a vontade de sair do ambiente institucionalizado para o seio familiar &
uma referéncia constante.

O futuro, apesar de incerto, continua a ser visto com esperancga.



A necessidade da manutencdo da autonomia € um aspecto fulcral na
perspectiva destes individuos, associando-o a sensacdo de controlo nas suas
préprias vidas.

Os profissionais de saude sao referidos em todo este processo, desde o
diagnéstico ao momento actual, salientando-se a sua importancia nas diferentes

fases, principalmente na relacdo e comunicagcédo com os individuos e suas familias.

PALAVRAS-CHAVE:

Qualidade de vida; Expectativas; Tetraplegia; Ventilacdo mecanica de longa

duracédo
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ABSTRACT

The work herein intends to demonstrate the individual experience in terms of
quality of life and future expectations of patients physically limited (tetraplegia) and
with need for long-term mechanical ventilation.

Data collection on the quality of life regarding the patient’s perspective was
carried using SEIQOL-DW, completed with analysis of semi-structure interview. Data
collection was complemented with the analysis of semi-structure interviews of the
patients at the chronic ventilator-dependent unit in an acute-care at Curry Cabral
Hospital.

The permanent need for either mechanical ventilation support and human
(long term care), induces the patient to experience a decrease in their autonomy
whilst developing a sense of loss of control over their own life.

Denial, shock and anger are phases usually reported during the process of
adaptation to an illness. Feelings of being a burden, uselessness, loss of dignity,
sense of not being valued and important, are constraints to that adaptation which at
times results in wishes of an early death.

Life changes and the essential quality of life values become more focused on
comfort, affection and social relationships. Family and family values are a constant
reference with patients that wish to leave professional care institutions.

Although uncertain, there is hope for a better tomorrow.

Staying autonomous is paramount for these individuals, which on their

perspective is associated with a sense of controlling their own lives.
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Health carers are referred throughout this process from the diagnostics to the
present moment. Particularly, these are important throughout the different phases of

adaptation, but more importantly as a vehicle between the patients and their families.
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SIGLAS

ELA — Esclerose Lateral Amiotrofica

E1 — Entrevistado 1

E2 — Entrevistado 2
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NAMDRC — National Association for Medical Direction of Respiratory Care
OMS - Organizacdo Mundial de Saude

QV — Qualidade de Vida

SEIQOL-DW - Schedule for the Evaluation of the Individual Quality of Life Direct

Weighting
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UCI — Unidade(s) de Cuidados Intensivos

VMLD - Ventilagdo Mecénica de Longa Duracao
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INTRODUCAO

A evolucdo da Medicina permitiu um aumento da esperanca média de vida e a
“resolugao” de alguns problemas e doencas que deixaram de ser mortais.

A descoberta, implementacdo e disseminacdo da ventilagdo mecanica em
varias areas da Medicina, contribuiu em larga escala para esse facto.

Isto permitiu que pessoas com grau elevado de incapacidade, passassem a
ter uma vida mais longa e, em alguns casos, estavel do ponto de vista clinico. O que
era antes considerado mortal, passa agora para a esfera da doenca crénica.

Tem-se assistido a um aumento significativo do numero de individuos
tetraplégicos com necessidade de ventilacdo mecanica de longa duracdo (VMLD)
quer por lesdo da medula espinal, quer por doencas neuromusculares.®°

As condicdes de longa duracdo, quer a ventilagdo mecéanica, quer a
incapacidade e as grandes limitagGes fisicas, acarretam outras implicacdes para o
sistema de saulde e para os proprios individuos e suas familias.

Os individuos com necessidade de suporte ventilatério prolongado sdo um
desafio para o sistema de salde em geral e a sua permanéncia em unidades de
cuidados intensivos (UCI) acarreta custos elevados para o0 sector e prejuizo para a
qualidade de vida (QV) dos pacientes.*®

A realidade portuguesa ndo esta bem estabelecida em relacdo a estes
individuos, o sistema social ndo tem respostas suficientes para esta situacao
especifica e o sistema de saude encontra nas UCI o Unico local de acolhimento para

estas pessoas.



O internamento numa UCI é, por um lado, extremamente dispendioso para o
sistema de saude e, por outro lado, altamente impessoal para o individuo.

A falta de opcdes levou o Hospital Curry Cabral a abrir uma sala
especialmente construida para receber este grupo de pessoas, a unidade de
cuidados continuados a doentes ventilados crénicos (UCCDVC).

Sao individuos estaveis do ponto de vista clinico, com necessidade de VMLD
e altamente dependentes de cuidados gerais e de enfermagem. S&o pessoas com
grande dependéncia de cuidados devido a sua incapacidade na realizacdo das
actividades de vida diarias e também a necessidade constante de ventilacdo
mecanica para manutencédo da vida.

O contacto com estas pessoas, que tiveram uma vida independente, “normal”
e activa antes do diagndstico e agora lutam para manter uma vida digna, com
significado, foi a principal curiosidade que deu inicio a este estudo.

Surge assim o problema:

— Qual a QV e expectativas futuras de tetraplégicos com necessidade de
VMLD?

O diagnéstico de uma doenca cronica € acompanhado inicialmente de um
periodo de caos fisico e emocional. Quando o tumulto passa e a doenca adquire os
contornos da cronicidade, desenvolver estratégias para aprender a gerir essa
situacdo é essencial ao processo.>

Cada individuo € unico na sua forma de se adaptar a situacdes de crise e as
estratégias de coping adoptadas sdo também diferentes.

A QV altera-se, mudam os objectivos de vida, transformam-se as expectativas

para o futuro.



Empiricamente tem-se uma opinido generalizada que a QV dos individuos
com grandes limitacGes fisicas € pobre, tenham ou ndo necessidade de suporte
ventilatério.*®

A utilizacdo de escalas de avaliacdo de QV néo esclarece os factores
especificos para este tipo de doentes uma vez que incidem mais sobre a actividade
fisica, lides domésticas e autonomia no desempenho de tarefas motoras.*®*"*®

Para dar resposta a estas inquietacdes optou-se pela realizacdo de um
estudo de caracter qualitativo exploratdrio que tivesse em conta a perspectiva Unica
do sujeito, as suas proprias dimensdes de QV, os seus valores e objectivos de vida.

O presente estudo pretende averiguar as dimensfes mais relevantes na QV
dos sujeitos tendo em conta a sua propria perspectiva e investigar expectativas para
o futuro.

O trabalho encontra-se dividido em quatro partes para uma melhor
organizacdo dos conteudos.

A primeira parte, fundamentacao tedrica, esta dividida em trés capitulos. Num
primeiro capitulo faz-se um enquadramento da QV e as especificidades da QV na
doenca cronica. O segundo capitulo centra-se nas condicfes de longa duracéo
como € o caso das deficiéncias, incapacidades e limitacdes (com a especificidade da
tetraplegia) e a VMLD. Num terceiro capitulo, aborda-se as respostas e adaptacdes
a doenca (estratégias de coping, esperanca e expectativas).

A segunda parte do trabalho diz respeito a metodologia da investigacédo e
apresenta de forma concisa e explicita a metodologia adoptada apresentando o
estudo e opc¢cBes metodoldgicas, bem como as técnicas e instrumentos utilizados na

recolha e analise dos dados.



Na terceira parte faz-se a apresentacdo e andlise dos dados obtidos nas
entrevistas através da analise de conteudo.

Termina-se o trabalho com as consideracdes finais, onde se faz uma
abordagem as limitacdes do estudo, as contribuicbes do estudo para a pratica da
Enfermagem e para os Cuidados Paliativos, incluindo também algumas sugestdes
para futuros trabalhos.

As consideracdes finais seguem-se a bibliografia e os anexos.



PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO

Capitulo I — Qualidade de Vida

A QV é um termo em crescente utilizagdo, € uma expressdo muito popular,
mas continua a ser de dificil definicAo dadas as mudltiplas variaveis pessoais e
sociais que incidem sobre o seu significado.

Frequentemente, ouvimos falar de como as pessoas mudam o seu estilo de
vida para aumentarem a sua QV ou como as novas tecnologias aparecem para
aumentar a nossa QV. E uma expressdo muito utilizada mas raramente definida de
forma correcta. Um dos motivos para tal podera ser a perspectiva individual do que é
a “qualidade” na vida.

A partir da década de 50 do século passado, houve um interesse crescente
em mensurar os niveis de vida das comunidades mundiais, movido principalmente
pelo interesse das Nagdes Unidas.

QV é um conceito amplamente disseminado nas ciéncias sociais e politicas.
Inicialmente o foco comecou por ser dado as condicbes de saude, sociais,
financeiras e econémicas das populacdes.

Uma das limitacbes da abordagem da QV através de indicadores sociais
baseia-se no facto de estes nao resolverem nem descreverem todas as questdes
respeitantes a QV. Embora fornecam informacfes sobre grupos sociais e culturais
ou economico-financeiros, pouco explicam sobre a QV dos sujeitos pertencentes a
esses grupos ou unidades.

O que chamamos QV, ainda que dificil de definir, encontra a sua origem nos
direitos bésicos individuais que foram sendo desenvolvidos e defendidos pelas

Nag¢des Unidas.



H4& varios elementos a ter em conta na QV: acesso aos cuidados de saude e
a educacado, alimentacdo adequada, habitacdo, ambiente estavel e saudavel,
equidade, igualdade entre os sexos, participacdo na vida diaria, dignidade e
seguranca.”® Qualquer um destes elementos é importante por si s6, mas a falta ou a
insuficiéncia num deles pode afectar o sentido de QV.

O conceito de QV foi sendo moldado e influenciado pelos varios contextos
sociais, politicos, economicos e culturais ao longo dos anos, dai que o seu
significado possa diferir dependendo do enquadramento da sua aplicacéo.

As politicas sociais véem QV no ambito da igualdade de oportunidades e
garantia de uma vida 6ptima como meta comum a todos os cidadaos; a medicina e a
enfermagem véem nela uma forma de centrar no individuo as metas e objectivos
numa responsabilizacdo da sua saude; a epidemiologia encontra indicadores mais
amplos e reais; o marketing também utiliza a QV para vender produtos tendo em
conta as preferéncias individuais.>®

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) através de um grupo de
especialistas mundiais® define QV como:

“percepcao do individuo acerca da sua posicdo na vida, de acordo com o
contexto cultural e os sistemas de valores em que se insere relativamente aos seus
objectivos, expectativas e preocupagodes”.

O WHOQOL Group organizou a QV em seis grandes dominios: fisico,
psicologico, nivel de dependéncia, relagbes sociais, ambiente e
religido/espiritualidade/crencas pessoais.>

O conceito de QV entrecruza-se com conceitos de saude, bem-estar e

satisfacdo com a vida e representa a percepc¢éao individual sobre a posi¢cao na vida.



Apesar da multiplicidade de defini¢cdes, parece que é na multidimensionalidade do
conceito, envolvendo componentes objectivos (como a satisfacdo das necessidades
basicas) e subjectivos (como a felicidade, o bem-estar) que se situa o ponto de
concordancia.®

Curtis** considera QV como uma auto-avaliacdo holistica da satisfacdo do
individuo face as dimensdes que considera mais importantes para si.

O conceito de QV esta assim associado a uma percepcao individual e ao grau
de satisfacdo encontrado na vida familiar, conjugal, social e ambiental e na prépria
nocéao existencial do individuo/comunidade. Deste modo, pode dizer-se que QV esta
associada a padrbes de conforto e bem-estar e valores individuais e colectivos.

Importa estudar a perspectiva Unica do individuo para completar o quadro geral.

1. Qualidade de Vida na Doenca Cronica

Sendo ja um parametro subjectivo, que se foca em grande parte na
autonomia do sujeito, a QV assume ainda outras especificidades quando investigada
e avaliada em individuos com algum nivel de dependéncia, quer por doenca,
acidente ou outra qualquer incapacidade que restrinja a participacao do sujeito.

Segundo a OMS”, a doenca interfere com a capacidade do individuo de
desempenhar as fungbes e satisfazer as obrigacdes que dele se esperam. Por
outras palavras, a pessoa doente € incapaz de desempenhar o seu papel social ou
de manter o seu relacionamento habitual com os outros.

No caso da doenca cronica, essa incapacidade ou dificuldade deixa de ser

algo provisorio, passa a ser parte integrante da vida diaria do individuo.



A doenca cronica € a causa principal de morte e incapacidade em todo o
mundo. Estas doencas tém vindo a aumentar globalmente atingindo as mais
variadas regidbes e classes socioecondmicas. A mortalidade, morbilidade e
incapacidade atribuidas as principais doencas cronicas, abarcam cerca de 60% de
todas as mortes e 43% da carga global de doencas.®*

Para a OMS*, consideram-se doencas crénicas aquelas que tém uma ou
mais das seguintes caracteristicas: "permanentes, produzem incapacidade ou
deficiéncias residuais, sdo causadas por alteracfes patologicas irreversiveis, exigem
uma formacédo especial do doente para a reabilitacdo, ou podem exigir longos
periodos de supervisao, observacao ou cuidados.”

No despacho conjunto dos Ministérios da Saude, da Seguranca Social e do
Trabalho®® doenca crénica é “a doenca de longa duragdo, com aspectos
multidimensionais, com evolucdo gradual dos sintomas e potencialmente
incapacitante, que implica gravidade pelas limitacbes nas possibilidades de
tratamento médico e aceitacdo pelo doente cuja situacdo clinica tem de ser
considerada no contexto da vida familiar, escolar e laboral, que se manifeste
particularmente afectado.”

No Plano Nacional de Satde 2004/2010°% estima-se que as doencas crénicas
incapacitantes abranjam cerca de 40 a 45% do total de doencas sinalizadas em
Portugal. A tendéncia € para que este ndmero continue a aumentar
exponencialmente.*’

A doenca cronica nao se define pela sua aparente ou real gravidade, mas por
ser uma doenca sem cura ou de duragdo muito prolongada. A doenca crénica tem

de ser gerida e controlada em vez de curada.®®



O aparecimento de uma doenca cronica pode constituir um agente
desencadeador de stress, pelo que apoiar os individuos nesta fase e nos processos
de coping constituird uma tarefa fundamental para promover uma melhor QV no
doente.

Gyuatt et al*®

defendem a importancia de se medir a QV para identificar o
impacto que as doencas cronicas, deficiéncias e incapacidades tém sobre os
individuos. Como base tém o facto de que dois pacientes com 0S mesmos critérios
clinicos apresentarem com frequéncia respostas dramaticamente diferentes, assim,
h& necessidade de se estabelecerem critérios mais subjectivos para se conseguir
avaliar a diferenca de resultados.

Ha algo mais que influi e altera a QV do individuo, mesmo no campo da
doenca incapacitante, os critérios clinicos ndo explicam por si s6 essas diferencas,

mas 0s pontos em comum podem ajudar a compreender e melhor intervir junto dos

individuos com necessidades especiais.



Capitulo Il —= Condi¢cdes de Longa Duracao
O presente estudo tem como base uma populacédo que, embora se enquadre
nos parametros estabelecidos para doenca crbnica, remete-se a um grupo mais
restrito devido as especificidades destes individuos. S&o considerados doentes
cronicos, mas com limitacdes fisicas importantes, que restringem em larga escala a

participacdo do sujeito nas mais variadas actividades de vida.

1. Deficiéncias, incapacidades e desvantagens

Cerca de 15% da populacdo mundial vive com algum tipo de incapacidade
dos quais 2 a 4% enfrentam dificuldades significativas na actividade e participacao.
A prevaléncia de incapacidade global € maior do que anteriores estimativas da OMS,
que datam da década de 70 sugerindo um valor de cerca de 10%. Esta estimativa
global de deficiéncia estd a aumentar devido ao envelhecimento da populacdo e a
rapida disseminacdo de doencas crénicas, bem como as melhorias nas
metodologias utilizadas para medir incapacidade.®?

A incapacidade é um termo abrangente, abarcando deficiéncias, limitacdo de
actividade e restricdo na participagao.

Uma deficiéncia € um problema na funcdo ou estrutura do corpo; uma
limitacdo de actividade, € uma dificuldade encontrada por um individuo na execuc¢éao
de uma tarefa ou accéo, enquanto que uma restricdo a participacdo € um problema
experimentado por um individuo no contexto da vida diaria. Assim, incapacidade é
um fendbmeno complexo, reflectindo uma interaccdo entre caracteristicas fisicas do

sujeito e as caracteristicas da sociedade em que vive.
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A OMS*® através da Classificacdo Internacional das deficiéncias,
incapacidades e desvantagens esclarece:

o Deficiéncia: representa qualquer perda ou anormalidade da estrutura ou

funcao psicologica, fisiologica ou anatémica;

e Incapacidade: corresponde a qualquer reducao ou falta (resultante de uma
deficiéncia) de capacidades para exercer uma actividade dentro dos limites
considerados normais para o ser humano;

e Desvantagem (ou handicap): representa um impedimento sofrido por um
dado individuo, resultante de uma deficiéncia ou de uma incapacidade, que
lhe limita ou Ihe impede o desempenho de uma actividade considerada
normal para esse individuo, tendo em atencao a idade, o sexo e os factores
socioculturais.

Enquanto a limitagdo funcional é considerada como um aspecto da
deficiéncia, respeitante a funcdes do corpo, a incapacidade refere-se a actividades
que se esperam do individuo ou do corpo no seu conjunto. Estas actividades
representam-se por comportamentos, tarefas, competéncias. Assim, as
perturbacdes podem surgir no ambito das atitudes, no auto-cuidado (controlo dos
esfincteres, higiene, etc.) no desempenho de outras actividades da vida diaria e na
locomocédo. Deste modo, pode dizer-se que a incapacidade diz respeito sobretudo
as actividades individuais. “Dizer que alguém tem uma incapacidade é também criar
uma oportunidade para se proceder a avaliacdo das capacidades remanescentes”.

Nas sociedades modernas tem-se assistido a uma maior preocupagdo com a
promoc¢do da QV das pessoas com deficiéncia ou incapacidade. O proprio modelo

de sociedade em que vivemos € baseado na participacdo e compromisso de todos,
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desde as proprias pessoas, as familias, as entidades publicas a um nivel central e
local, as organizacBes representativas das pessoas com deficiéncia e as
organizacdes prestadoras de servicos®.

O Instituto Nacional para a Reabilitacdo®® defende que “a deficiéncia e
incapacidade deixem de ser encaradas como problemas para passarem a constituir
uma oportunidade para as sociedades se valorizarem e respeitarem a diversidade
de cada individuo, criando as condi¢cdes necessarias para que cada cidadao

desenvolva as suas capacidades e competéncias especificas”.

1.1. Tetraplegia

A tetraplegia é a “paralisia dos quatro membros com forca muscular
ausente”.*®

O numero de tetraplégicos, quer por lesdo vertebromedular quer por doencas
neuromusculares degenerativas, tem vindo a aumentar consideravelmente ao longo
dos anos, este facto deve-se em grande parte a descoberta e evolucéo da ventilagéo
mecanica.

Uma condicdo que outrora significaria a morte do individuo, hoje pode ser
uma condicdo de longa duracdo com estabilidade do ponto de vista clinico.

E uma incapacidade importante para o sujeito ja que afecta as mais variadas
dimensdes da sua vida diaria, incluindo a locomocéo, o auto-cuidado e até mesmo a
respiracao e por vezes até a comunicacgao.

A tetraplegia € uma ocorréncia que origina no individuo mudancas fisicas

importantes e irreversiveis e que interrompe a sua capacidade de responder

eficazmente a muitas das suas proprias necessidades. ApOs o diagnostico de
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doenca ou o acidente que ocasiona esta condicdo, a pessoa € confrontada com
alteracdes significativas na relacao entre o seu corpo e o ambiente.

O individuo tetraplégico depara-se assim com uma experiéncia totalmente
nova do seu corpo nas componentes fisica, psicologica e social. A relacdo do corpo
com o0 meio ambiente altera-se profundamente, necessitando de desenvolver novos
mecanismos de resposta aos estimulos e solicitacdes quer do préprio corpo, quer do
meio ambiente e social. Isto implica alteragcdes importantes nos processos de
resposta previamente aprendidos e integrados.

Neste estudo particular, serdo englobadas duas realidades diferentes da
tetraplegia: a doenca neuromuscular degenerativa e a lesdo vertebromedular
traumatica.

No primeiro caso aborda-se a visdo de alguém a quem € diagnosticada a
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), que € uma doenca neurodegenerativa
progressiva que afecta as células nervosas do cérebro e da medula espinal. A
degeneracdo progressiva dos neurdnios motores na ELA conduz eventualmente a
sua morte. Quando os neurdénios motores morrem, a capacidade do cérebro para
iniciar e controlar o movimento muscular é perdida.>> Com a accdo dos musculos
voluntarios progressivamente afectados, os doentes nas fases mais avancadas da
doenca, podem ficar totalmente paralisados levando a tetraplegia e, por afectar
também o aparelho respiratério, a ventilacdo mecénica por insuficiéncia respiratéria.

No segundo caso temos a visao de um individuo previamente saudavel que
sofre um acidente traumatico com seccionamento total da medula espinal em C4/C5

afectando as fungbes do organismo abaixo da lesé@o e rapidamente se depara com a
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tetraplegia e a necessidade de ventilacdo mecanica em simultdneo, bem como
outras perdas fisioldgicas e da autonomia em geral.

Actualmente os dois individuos encontram-se em patamares clinicos
semelhantes. As perdas sofridas, as incapacidades e as desvantagens na
participacdo sdo também semelhantes. Ambos tém restricdo total da mobilidade com

tetraplegia e necessidade continua de ventilacdo mecanica.

2. Ventilacdo Mecanica de Longa Duracéo

O desenvolvimento de equipamentos especialmente vocacionados para
fornecer o suporte respiratério, € um reflexo da evolugcdo dos conhecimentos desta
area da Medicina e do desenvolvimento técnico-cientifico da sociedade em geral.

O suporte ventilatério € um método terapéutico utilizado em doentes quando o
esforco respiratério ndo é eficaz. Os ventiladores possibilitam a ventilagcdo
automatica dos pulmdes, utilizando mecanismos mais ou menos sofisticados de
forma a ser conseguida a melhor adaptacao as necessidades clinicas.*

Em 1555 surge a primeira descricdo conhecida de ventilagéo artificial através
de uma experiéncia de Paracelso’, mas s6 na década de 50 do século passado, a
ventilagdo mecanica continua comeca a ser aplicada em grande escala na medicina.

Ha um vasto numero de experiéncias relatadas com aparatos mecanicos para
atingir uma ventilacdo artificial efectiva: tanques de respiragéo artificial, pulméo de
aco, bandas toracicas com alternancia de pressao, aparelhos mecéanicos
automaticos de pressao positiva que ja lembram os utilizados actualmente, entre

outros.?
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Pode dizer-se que foi na década de 50 do século passado que a ventilacdo
mecanica se disseminou na Medicina.

Em 1952, durante uma epidemia de poliomielite que assolou a Europa, Bjorn
Ibsen na Dinamarca sugere que os pacientes com poliomielite deveriam ser tratados
ventilatoriamente do mesmo modo que o0s pacientes curarizados durante uma
intervencdo cirlrgica.*? Esta estratégia fez diminuir a mortalidade da poliomielite no
inicio da epidemia de 80% para 23% no final da epidemia.®*

Isto impulsionou ndo s6 a disseminacdo da ventilacdo mecanica, como 0
desenvolvimento de UCI para tratamento e acompanhamento de pacientes com
insuficiéncia respiratoria.*?

A ventilagdo mecéanica é uma das principais razdes para o tratamento dos
doentes em UCI, mas actualmente é também uma das maiores razdes para estadias
prolongadas nestas unidades.*

Varias abordagens na literatura reportam o aumento do nimero de individuos
com necessidade de VMLD, sendo uma realidade crescente a ter em conta no plano
econdmico e na saude das populacfes dos paises industrializados.

Segundo a National Association for Medical Direction of Respiratory Care
(NAMDRC)**, o numero de individuos com necessidade de VMLD cresce
rapidamente acompanhando o desenvolvimento e a melhoria dos cuidados nas UCI.
Tal facto tem como resultado um aumento da taxa de sobrevivéncia de doentes
inicialmente em faléncia respiratoria levando consequentemente a um aumento do
namero de individuos com necessidade de VMLD na convalescenca. Esta
populacdo especifica tem claramente necessidades e consumo de recursos

diferentes dos restantes doentes agudos nas UCI.
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Segundo o relatério de consenso da conferéncia da NAMDRC, considera-se
VMLD a necessidade de mais de 21 dias consecutivos de ventilagdo mecanica por
mais de 6 horas diarias.*

Make® defende que a VMLD deve ser vista como a necessidade de suporte
ventilatorio por mais de 6 horas por dia durante mais de 3 semanas consecutivas,
apos todas as patologias agudas terem sido controladas ao maximo e nao se ter
obtido sucesso em multiplas tentativas de desmame ventilatério por uma equipa de
salude experiente em cuidados respiratorios.

Segundo o0 mesmo autor, os individuos com necessidade VMLD sdo um
desafio para o sistema de salude em geral e a sua permanéncia em unidades de
cuidados intensivos acarreta custos elevados para o sector e prejuizo para a QV dos
pacientes.

Como principais objectivos da VMLD podemos considerar os seguintes:
prolongar a vida, melhorar as funcdes fisiologicas e psicolégicas, reduzir a
morbilidade, transpor a VMLD para um ambiente que reforce o potencial do
individuo, providenciar cuidados com boa relacéo custo-eficacia.*’

Os objectivos sdo mais faceis de entender quando se fala de uma doenca da
parede toracica num individuo estabilizado, no entanto podem surgir algumas
davidas ao direcciona-los para doencas degenerativas como no caso da ELA.

No geral, o objectivo fundamental deve ser visto como proporcionar e
prolongar uma boa QV ao invés de prolongar a fase terminal de uma doenca.

Com o aumento consideravel das necessidades em VMLD, varios estudos
foram realizados para avaliar o numero de individuos requerendo esse suporte bem

como 0s custos econdmicos e sociais com essa populacdo. Esses estudos foram
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maioritariamente efectuados nos Estados Unidos da América, muitos deles a pedido
de seguradoras, com o intuito de estimar custos e encontrar alternativas para essa
populacdo especifica. As conclusbes desses estudos sdo um enorme gasto de
recursos quer humanos, quer financeiros, principalmente ao relacionar-se o custo do
internamento de longa duracdo numa UCI e o custo em instituicbes especializadas
para este tipo de doentes.

Os custos mais elevados da VMLD sdo encontrados em individuos que
permanecam nas UCI, seguem-se os internados nas unidades de ventilacdo de
longa duracdo, seguidamente nos centros de enfermagem especializados, centros
de reabilitacdo respiratoria e funcional com internamento e 0s custos menos
elevados sao nos cuidados domiciliarios quando os individuos e familias optam pela
ventilagdo no domicilio.>

Make® refere a importancia de estudar custos, sobre-vida, complicacées, QV
e expectativas para encontrar uma solugdo de local 6ptimo de tratamento e
acompanhamento destes individuos.

Defende ainda uma mudanca do modelo médico de assisténcia e desmame
ventilatério (habitual em ambiente de UCI) para uma abordagem mais holistica e

humana promovendo QV e independéncia.

2.1. Unidades de VMLD

Sabe-se que, pelo menos desde 1977 existem nos Estados Unidos da
Ameérica, unidades especificas para receber doentes com necessidade de VMLD,
como é o caso da “Prolonged Respiratory Care Unit™®. Segundo Votto et al*®, os

pacientes admitidos nesta unidade requeriam cuidados de enfermagem e
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respiratorios e encontravam-se dependentes de ventilacdo mecanica, mas estaveis
do ponto de vista clinico permitindo a sua alta da UCI. De entre as principais causas
de faléncia respiratoria destacavam-se doenca pulmonar obstrutiva cronica, lesées
vertebro-medulares, doencas neuromusculares e doencas da parede toracica.

Um estudo desenvolvido por Gracey et al®®

revela uma melhoria significativa
de resultados clinicos nos doentes com necessidade de VMLD quando transferidos
de uma UCI para uma unidade de ventilacdo de longa duracéo.

Curtis** defende que a alteracdo das condicdes fisicas ndo explica por si s6
esta melhoria, mas também a equipa de cuidadores. Uma equipa especializada
nessa area melhora consideravelmente os cuidados prestados aos individuos e a
prépria equipa funciona de modo diferente num ambiente diferente. A qualidade do
trabalho deve ser vista como parte integrante do ambiente.

Gracey et al®

defendem que a saida das UCI deve ser o mais precoce
possivel assim que se preveja a incapacidade de desmame ventilatério. Justificam-
no pelo ambiente “agressivo”, pelas rotinas invasivas, falta de estimulos adequados,
susceptibilidade a infeccdes e principalmente devido a uma equipa pouco
vocacionada e pouco disponivel para investir na reabilitacdo fisica e psicolégica do
individuo como seria desejavel.

Graham, Fleegler and Robinson?* num estudo sobre necessidade de VMLD

pediatrica em Massachusetts, Geiseler et al*

num estudo sobre ventilagdo no
domicilio em pessoas com doengas neuromusculares na Alemanha e Canadian
Health Services Research Foundation* num estudo sobre opcées para os individuos

com necessidade de VMLD defendem pontos em comum para estes individuos e

suas familias. As familias e os proprios individuos deveréo ser responsabilizados e
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devidamente informados sobre prognostico e expectativas na altura da tomada de
decisdo de iniciar a ventilacAo mecéanica ou assim que se possa perceber a
inevitabilidade da necessidade de VMLD.

Para todos eles é fundamental uma maior consciencializacado deste problema
por parte das comunidades e melhorar as respostas para o0 cuidado destes
individuos ja que é um problema crescente. Segundo estes autores, o internamento
destas pessoas em instituicdbes (que acarreta custos elevados mesmo sendo
menores gque o internamento em UCI) devera ser substituido por uma rede forte de
assisténcia domiciliaria ou criacdo de residéncias assistidas.

A situacao destes individuos em Portugal ndo estd bem esclarecida. Nao
existem instituicbes proprias para os receber e as condicbes para serem cuidados
no domicilio ndo estdo disponiveis para todos. Um individuo com necessidade de
VMLD necessita de cuidados constantes, requer um familiar ou cuidador presente
continuamente, principalmente quando tem as limitacdes fisicas ja referidas
anteriormente no ponto 1. Esses casos ficam, habitualmente, em UCI em
internamentos prolongados por varios anos.

No caso particular deste estudo, o Hospital Curry Cabral abriu a UCCDVC,
para dar resposta a essa necessidade crescente.

A UCCDVC foi criada em 2007 e tem capacidade para 3 camas, é uma
unidade ampla, constituida s6 por uma sala. Os utentes da UCCDVC séo
tetraplégicos, requerem cuidados de enfermagem e respiratérios constantes e
encontram-se dependentes de ventilagdo mecéanica continua, mas estaveis do ponto

de vista clinico.
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Cada utente tem a sua disposicéo televisao, leitor de video e DVD, radio e
computador portatil.

A UCCDVC situa-se dentro da UCI, mas numa sala a parte. A equipa
prestadora de cuidados de enfermagem € a equipa da UCI numa escala rotativa.
Fica um enfermeiro escalado para a UCCDVC em cada turno com colaboracéo de
um assistente operacional (partiihado com a UCI) e ha também um médico

responsavel que é chamado quando necessario.
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Capitulo Ill - Respostas e Adaptacao
As doencas de evolucdo prolongada desafiam os limites dos doentes,
cuidadores e familias. Apés o choque inicial, segue-se um periodo de adaptacao e
reestruturacao.
Podera exigir ao individuo uma mudanca a varios niveis (pessoal, familiar,

social, etc.) e alteracéo do sentido e objectivos de vida.

1. Adaptacao e Estratégias de coping

A perda que se relaciona com doenga ou morte € sempre geradora de stress,
considerada uma situacdo de crise, isto é, uma situacao que surge no individuo de
uma forma téo diferente ou grave que as suas respostas habituais sdo insuficientes
ou inadequadas.*

Lidar com o diagnéstico de uma doenca incapacitante € desde logo algo de
extrema exigéncia para o individuo. Lidar com o quotidiano que se altera
irremediavelmente exige uma tomada de consciéncia, adaptacdo e reestruturacao
do seu mundo e da sua vida diaria.

Dependendo da personalidade do individuo e sua histéria de vida anterior a
doenca, a incapacidade pode ser vista como inconveniéncia, sofrimento, ou tragédia.
A auto-estima, 0 auto-controlo, o animo e o apoio da sua rede social sédo factores
importantes na adaptacéo a uma incapacidade.*

A pessoa passa por uma série de reaccfes emocionais a uma incapacidade
recentemente adquirida. A primeira reaccdo pode ser confusdo, desorganizacao e
negacdo. De seguida podera progredir para uma fase de tristeza, depressao e raiva.

Habitualmente, ap0s esse estadio existe geralmente um periodo de adaptacdo e
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ajustamento, em que o individuo se torna mais familiar com a sua condicdo, modifica
0 quadro inicial de si proprio e redirecciona a sua energia para lidar com o seu
condicionamento fisico.*

Kubler-Ross** defende que existe um conjunto de mecanismos adaptativos
comum a maioria das pessoas quando estas se confrontam com uma doenca grave
e incurdvel. Inicialmente h& o periodo da negacéo e isolamento, seguido da raiva, a

negociacao, a depressao e a aceitacéo.*

Esperanca l-l

Acei H agéo Decatexia

Barganha

Depresséo PP H l: H
Raiva ”
Negagéo NP ’ U

1 Consciéncia da Tempo Mortef
doenga fatal

Choque

PP = pesar preparatério
NP = negagéo parcial

Figura 1: estadios de adaptacdo & doenca grave *

Segundo a mesma autora, estas fases ndo sao rigidas e estanques e alguns
individuos apresentam, por vezes, alternancia de fases durante o processo.

Lazarus e Folkman® organizam e explicam este processo no modelo
transaccional do stress. Nesta perspectiva, 0 processo transaccional € visto como
uma interacgdo continua do individuo com o0 meio sempre em mudanga
influenciando-o e sendo por ele influenciado. Este modelo consiste em trés fases

essenciais: 0 stress percebido que é a forma como o individuo constroi

22



cognitivamente a percepcao de uma situacao stressante; o controlo percebido que
consiste na analise da capacidade que o individuo tem de enfrentar a situacdo de
stress; e por fim, as estratégias de coping que o individuo organiza para lidar com a
situacdo critica.®

Lazarus e Folkman® definem coping como “as estratégias adaptativas, 0s
esforcos cognitivos e comportamentais do sujeito para organizar (reduzir, minimizar,
controlar, dominar ou tolerar) a exigéncia (interna ou externa) provocada pela sua
interaccdo com o meio ambiente, exigéncia essa que 0 sujeito avalia como
ultrapassando os seus limites”.?®

Ainda segundo os mesmos autores, existem dois tipos de coping: 0 coping
centrado no problema que leva o individuo a um esforco para mudar as
circunstancias causadoras de stress; e o coping centrado na emog¢ao no qual o
individuo, através de pensamentos e accdes tenta controlar o impacto que a
situacdo stressante tem em si. As estratégias centradas nas emocdes estdo
negativamente relacionadas com as crengas de controlo, mas sao utilizadas de uma
forma proporcional relativamente ao grau de sofrimento emocional e de
excitabilidade. Quando a situacdo se torna fora do controlo frequentemente pode
fazer nascer o sentimento de impoténcia.?®

Outro aspecto a ter em conta na adaptacao e resposta a situacdes de crise é
o locus de controlo. E considerado "uma caracteristica psicoldgica que tipifica o grau
em que o individuo percebe que o que |lhe aconteceu na vida é consequéncia das
suas accoes e, por isso, pode ser controlado por ele (controlo interno) ou como néo
tendo relacdo com o seu comportamento e, por isso, esta fora do seu controlo

(controlo externo)"*.
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As pessoas com locus de controlo externo tendem a apresentar mais
problemas no ajustamento psicolégico em geral e mais sintomatologia de tipo
neurético e que, em situacbes de ansiedade, recorrem com mais frequéncia a
comportamentos disfuncionais. As pessoas com locus de controlo interno
apresentam, de um modo geral, auto-conceito mais elevado, sdo mais resistentes a
frustracdo, ficando no entanto mais ansiosas em situacdo de insucesso porque
atribuem a si préprias o fracasso.*®

Cada individuo € Unico na sua maneira de viver e sentir uma situacao critica
como é a da doenca grave incuravel. E a maneira de lidar com o processo que dita
as estratégias que o individuo utiliza e a sua adaptacéo a nova realidade.

Empowerment € um conceito complexo e multidimensional, liga competéncias
e capacidades individuais com atitudes proactivas em questdes sociais e
comunitarias. E um processo no qual os individuos adquirem controlo nas suas
préprias vidas e participacéo na vida da comunidade.®

O movimento de empowerment € consequéncia de uma evolucdo nas
concepcdes de autonomia e responsabilidade dos individuos, e de uma maior
consciéncia dos mecanismos sociais.

O processo de empowerment individual estd associado a determinadas
caracteristicas: auto-aceitacdo, auto-confianca, compreensao social e politica e
participacdo a nivel pessoal e na comunidade. Zimmerman e Rappaport® confirmam
a relacdo positiva entre empowerment e a participacdo do sujeito a nivel social e
comunitario. O sentimento de utilidade, participacdo activa e controlo beneficiam o

processo de empowerment.
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Gibson?® define empowerment como um processo de reconhecimento,

promocao e capacitacdo do individuo para identificar as suas préprias necessidades,

resolver os seus proprios problemas e mobilizar os recursos necessarios de forma a

sentir-se em controlo da sua prépria vida.

Gibson? defende um modelo de empowerment para a enfermagem, em que

estdo presentes trés dominios: o do cliente, o do enfermeiro e a interaccdo entre

ambos.

Cliente

Auto-determinacao
Auto-eficacia
Sentimento de controlo
Motivagao
Auto-desenvolvimento
Aprendizagem
Crescimento
Sentimento de dominio
Sentimento de ligagao
Qualidade de vida
Saude

Sentimento de justica social

Interacgao
cliente-enfermeiro

Confianca

Empatia

Participagdo na decisao
Definigao de objectivos
Cooperacao
Colaboragao
Negociacao
Organizagao
Legitimidade

Lobbying

Ultrapassar  barreiras
organizacionais

Enfermeiro

Auxiliador

Apoiante

Conselheiro

Educador

Consultor de recursos
Mobilizador de recursos
Facilitador

Defensor

Ambiente (individual, familia, comunidade, sistema de satde

Figura 2: Modelo de empowerment para a enfermagem??

O conceito empowerment esta ligado por um lado a liberdade de escolha e

por outro lado a responsabilizacéo individual. Estes aspectos estdo dependentes do

desenvolvimento de capacidades e competéncias individuais. No processo de

doenca cronica e incapacitante, o sujeito tem, por um lado de se auto-

consciencializar e adaptar a nova realidade e por outro lado adquirir competéncias

para se tornar um ser em controlo da sua vida.
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Este processo pode ser moroso e dificil de atingir, principalmente em casos
em que a estrutura individual, social e familiar € abalada. Cabe ao profissional de

salde estar atento e intervir para auxiliar a capacitacao do individuo.

2. Esperanca e Expectativas

O diagndstico de uma doenca prolongada é acompanhado inicialmente de um
periodo de caos fisico e emocional. Quando o tumulto passa e a doenc¢a adquire os
contornos da cronicidade, desenvolver estratégias para aprender a gerir essa
situacdo é essencial ao processo.>

Dada a nova realidade a que o individuo tera de se adaptar, as expectativas
perante a sua vida também mudam.

Bandura® identifica dois tipos de expectativas: a de eficacia e a de resultado.
A expectativa de eficacia esta intimamente relacionada com o auto-conceito, aquilo
que a pessoa pensa sobre si prépria e sobre a sua propria capacidade de resolver
problemas e desempenhar determinados papéis. A expectativa de resultado refere-
se ao julgamento de que determinada accdo levara a determinado resultado ou
consequéncia.

A resposta de cada individuo a adversidade esta fortemente relacionada com
0 Seu auto-conceito. Pessoas com um bom auto-conceito tém tendéncia a
desenvolver expectativas positivas e pessoas com baixo auto-conceito tendem a ser
mais pessimistas perante uma nova situacéo.*’

No caso de doenca cronica apresentam-se desafios distintos, a confianca e
as esperancas sao abaladas, a imagem do proprio e o seu sentido de identidade sao

perturbados pelas alteragdes corporais e funcionais.
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O auto-conceito sofre alteracdes, a identidade ¢é reestruturada. As
expectativas alteram-se e a esperanca passa a ter um peso significativo na vida do
individuo.

Através da narrativa pessoal, os individuos vao atribuindo significado a
doenca e a sua vida actual. Com o processo adaptativo e 0os ajustamentos a doenca
crénica, ha uma reconstrucéo da identidade e busca de sentido.*®

A esperancga € um “conceito multidimensional e pode ser representada como
uma forca que se constitui numa fonte de energia fisica e psicossocial e de procura
de sentido”.”

A esperanca assume um papel importante para ultrapassar o periodo
doloroso do choque com a nova realidade.

N&o se defende a esperanca irrealista ou a fuga a realidade, mas a adaptacéo
da esperanca as novas condicdes do individuo.

“‘Dar a conhecer uma verdade dolorosa, néo significa destruir a esperanca. A
esperanga na recuperacdo é substituida por esperancas alternativas”*.

Segundo Barbosa® apds um periodo critico de confronto com uma nova
realidade, o individuo sofre um processo adaptativo com base na negociacdo e
acomodacéo e conducente, em muitos casos, a uma renovacgao de sentido baseado
na esperancga.

Assim, enquanto profissionais de saude, h& que ajudar a pessoa a encontrar
o tipo de esperanca que tenha significado para ela, isto ndo significa que seja a
esperanca da cura, mas a esperanca que podera encontrar significado no seu

sofrimento apesar de todas as alteracOes sofridas pela doenca, que a sua vida

continua a ser importante e de valor para os outros e para si proprio.®®
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PARTE Il - METODOLOGIA DA INVESTIGACAO

1. Problema, Questdes de Estudo e Objectivos

A investigacdo na area da saude é de extrema importancia a nivel tedrico
porque aumenta o conhecimento técnico-cientifico dos profissionais e pratico porque
promove a melhoria da prestacao de cuidados ao utente.

Esta investigacao surge da inquietacao e curiosidade que tem por base uma
situacdo cada vez mais evidente nas UCI, o aumento de individuos com grandes
limitacdes fisicas e dependentes de VMLD.

Como ja demonstrado pela bibliografia recolhida, os avancgos tecnoldgicos
trouxeram consigo a oportunidade de salvar vidas, mesmo de individuos com graves
problemas de salde ou grandes incapacidades causadas por acidentes, o que até
entdo ndo havia sido possivel. Por outro lado, estes avancos vieram também trazer
outras questdes importantes. A vida mantida a custa de equipamento ventilatorio
implica ndo s6 problemas a nivel socioeconémico e de gestdo de saude, mas
também problemas existenciais aos individuos que se véem perante uma situacdo
critica e privados de uma grande parte da sua autonomia. De um momento para o
outro, a vida muda completamente e a nova realidade obriga a uma adaptacéo de
prioridades e areas de atencdo e reajuste das expectativas.

Empiricamente tem-se uma opinido generalizada que a QV dos individuos
com grandes limitagGes fisicas € pobre, tenham ou ndo necessidade de suporte
ventilatério.>®

A utlizacdo de escalas de avaliacdo de QV néo esclarece os factores
especificos para este tipo de doentes uma vez que incidem mais sobre a actividade

fisica, lides domésticas e autonomia no desempenho de tarefas motoras, dando
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como exemplos: “The Satisfaction With Life Scale”®, “Medical Outcomes Study 36-

»18

item Short Form health survey”™, “Quality of Life Enjoyment and Satisfaction

questionnaire™’.

Dadas as condicbes especiais em que se encontram, a sua propria
perspectiva de QV e as expectativas futuras mudam e assumem contornos
diferentes que importa estudar e aprofundar. Importa averiguar a perspectiva do
individuo sobre as suas préprias dimensfes de QV no presente, quais as areas mais
importantes da sua vida e quais as suas expectativas de vida face a sua condicéo
actual.

Assim, surgem as questdes para esta investigacao:

- Qual a QV de individuos tetraplégicos com necessidade de VMLD?

- Quais as dimensdes mais importantes para a sua QV?

- Quais os seus desejos e expectativas face ao futuro?

Desenvolveu-se a investigacdo a partir destas preocupacdes, tendo como
objectivos:

- Averiguar as dimensdes mais relevantes na QV dos sujeitos tendo em conta

a sua prépria perspectiva;

- Investigar expectativas futuras.

2. Opcdes Metodologicas
Para a realizacdo deste estudo, a utilizacdo de uma escala de avaliacédo de
QV tornar-se-ia dificil de aplicar (como ja referido anteriormente) e insuficiente

devido a especificidade desta populagao.
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Varios estudos sugerem que se faca uma abordagem mais qualitativa para
obter resultados sobre as principais dimensdes afectadas, aquilo que estes doentes
; N 45,51
sentem como maior entrave a sua QV.
Deste modo, optou-se pela realizacdo de um estudo de caracter qualitativo,
de forma a melhor compreender e identificar as dimensdes mais importantes na QV

dos individuos com grandes limitacdes fisicas e a forma como ficam afectadas apods

0 acidente ou diagnostico de doenca.

2.1. Método de Investigacao

O estudo desenvolvido € um estudo exploratorio, descritivo e de caracter
qualitativo.

Considera-se exploratorio, uma vez que se pretende “explorar” um fenédmeno,
comum a uma amostra de individuos, relativamente ao qual se desconhecem ou
escasseiam estudos anteriores. A exploragdo desse fendmeno permitird
compreender as vivéncias e as necessidades dos individuos, factor primordial para
uma prestacao de cuidados adequada a unicidade do ser humano.

Optou-se por realizar um estudo descritivo, de forma a descrever a
perspectiva Unica e individual dos individuos relativamente a sua QV e a forma como
foi alterada. Pretende-se captar a realidade a partir daquilo que cada pessoa
valoriza.

A abordagem qualitativa baseia-se no estudo da vida diaria, permite a
compreensao das experiéncias vividas pelos sujeitos, analisa-as tendo em conta os

seus contextos de producdo. E uma investigacdo que se insere numa perspectiva
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descritiva e interpretativa, que “reune e resume sob forma de narrativa, os dados
nao numéricos™.

Os métodos qualitativos de investigacdo sdo aqueles que tentam apreender o
fendbmeno em questdo de uma maneira holistica e subjectiva, em gque se explora a
realidade humana, a partir das suas vivéncias e sentimentos. Este tipo de estudo
permite obter a realidade humana como ela é sentida, vivida e definida pelos
préprios individuos segundo a sua narrativa de vida.

Segundo Bell “os investigadores que adoptam uma perspectiva qualitativa
estdo mais interessados em compreender as percep¢des individuais do mundo,
procuram compreensao, em vez de analise estatistica”.’

Tendo em conta o0s objectivos propostos e as questbes de estudo da
investigacdo, pode dizer-se que esta foi regida pela andlise e interpretacdo de uma
situacdo especifica tendo em conta a perspectiva Unica de cada individuo, a sua
narrativa de vida, a sua interpretacéo do fenémeno.

De acordo com Fortin®®, este tipo de investigacdo aproxima-se da tipologia
metodoldgica de estudo de caso, sendo esta a metodologia a adoptar quando
surgem interrogacdes sobre um acontecimento que o investigador ndo controla e
quando o foco em estudo é um fendmeno que se passa em contexto real.

Desta forma, pode dizer-se que um estudo de caso € uma analise
aprofundada e holistica de determinado fendémeno, com descricdo e andlise
intensiva com o objectivo de aprofundar a compreenséo da realidade e a construcéo
de significado.

No entanto, classificar uma pesquisa como qualitativa, quantitativa ou

etnografica ndo implica que o investigador, uma vez escolhido um determinado tipo
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de abordagem, ndo possa mudar ou adaptar os métodos normalmente associados a
esse estilo.’

Assim, neste estudo, vai adoptar-se o método qualitativo, mas recorrendo
também ao apoio de dados quantitativos para melhor ilustrar alguns dos resultados.

E importante que na realidade do cuidar humano em Enfermagem, os
profissionais desenvolvam estudos que fornecam dados que descrevam e fomentem
a compreensao das experiéncias humanas. “O reconhecimento de que a realidade é
dindmica, € a primeira etapa para estabelecer uma perspectiva verdadeiramente

humanista da investigagao”*?.

2.2. Populacéo alvo e Amostra

Com esta investigacao, pretende-se estudar uma populagédo especifica, com
necessidades diarias especificas que, devido aos progressos da medicina tem vindo
a aumentar em numero consideravel ao longo dos anos. Seja por acidente, seja por
doencas neuromusculares, a tetraplegia tem prevalecido e o que outrora significava
a morte, hoje em dia, devido a melhoria dos cuidados prestados e a ventilacao
mecanica, pode ser uma condicdo prolongada, entrando na esfera da doenca
cronica.

A ventilagdo mecénica € um dos maiores preditores de mortalidade durante o
primeiro ano e a sobre-vida aumenta consideravelmente apés esse primeiro ano de
necessidade de suporte ventilatério.*> Assim sendo, habitualmente é apés o primeiro
ano de ventilagdo mecanica que se comeca a considerar que a situacao aguda se

transforma numa condi¢cdo cronica. Ap6és um ano, o individuo encontra-se mais
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estabilizado do ponto de vista clinico e inicia o0 seu processo de adaptacdo a nova
realidade.

Por haver poucas opc¢des sociais para estes individuos, a institucionalizacéo é
frequente. A perspectiva de alguém dentro da esfera de conforto do domicilio e do
nacleo familiar é também diferente da perspectiva de alguém internado ha anos em
instituicées publicas.

Sabe-se da existéncia de varios individuos ventilados no domicilio (ndo ha
nameros concretos), mas habitualmente tém mobilidade dos membros superiores, 0
que lhes confere alguma autonomia em certas actividades de vida, bem como nos
cuidados de limpeza das vias aéreas de forma auténoma.

No caso dos individuos tetraplégicos com necessidade de VMLD, h4 uma
exigéncia de cuidados totais e permanentes prestados por um cuidador.

N&o se sabe ao certo quantos utentes existem nestas condi¢cbes, ndo ha
dados sobre o numero de ventilados de longa duracdo em internamentos em UCI,
mas estima-se que sejam cerca de 20 a nivel nacional.

Assim sendo, pretende-se estudar a populacdo de individuos tetraplégicos,
hospitalizados em instituic6es publicas nacionais, sob suporte ventilatério ha mais de
um ano.

Inicialmente tentou-se saber ao certo o niumero de individuos nesta situagao
concreta e a sua distribuicdo por instituicdo. Através do Instituto Nacional de
Estatistica (INE) apenas se p6de saber quantas UCI em hospitais publicos existem a
nivel nacional.

Contactou-se a Sociedade Portuguesa de Cuidados Intensivos com vista a

saber essas informacdes, tendo em consideracao que foi realizado um estudo nas
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varias UCI do pais intitulado: “Praticas de ventilagdo mecanica nas UCI portuguesas”
em 2001, mas nédo se obteve qualquer resposta até a data.

Foi também contactada a Rede Nacional de Cuidados Continuados com vista
a saber quantos utentes tetraplégicos com VMLD se encontram na rede de cuidados
continuados e quantas vagas estdo disponiveis para ventilados, até a data ndo se
obteve qualquer resposta.

Deste modo, a amostra sera baseada na populacdo da UCCDVC do Hospital
Curry Cabral, pela dificuldade em obter dados concretos do niamero de individuos
nesta situacao a nivel nacional e por uma questéo de limitacao temporal.

Todos os doentes internados na UCCDVC obedecem aos critérios: tetraplegia
e suporte ventilatorio ha mais de um ano.

Um dos utentes tem ELA, outro tem uma lesdo vertebromedular e um terceiro
paralisia cerebral. Foi excluido do estudo o individuo com paralisia cerebral, devido a
sua incapacidade comunicacional e capacidades cognitivas que nao permitem
resposta as questdes colocadas.

A utente com ELA é do sexo feminino, tem 59 anos de idade e foi
diagnosticada com ELA em 1993. O outro participante do estudo é do sexo
masculino, tem 37 anos de idade e sofreu um traumatismo vertebromedular em

2005.

3. Técnicas de pesquisa
Inicialmente, dado o internamento dos participantes numa instituicdo publica,
foi informada a direccdo do Hospital Curry Cabral, na pessoa da Exma Sra

Enfermeira Directora e pedidas as devidas autorizaces para a realizacdo do estudo
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a direccéo do hospital e & Comisséo de Etica. Apds resposta positiva, deu-se inicio a
fase da entrevista.

Para a realizacdo deste estudo, foi necessario que os sujeitos que compdem
a amostra conseguissem descrever as experiéncias vividas e que 0s seus discursos
pudessem ser alvo de analise de conteudo.

A descricdo das vivéncias por parte dos participantes processou-se sem
grandes dificuldades, onde a partilha foi clara, respondendo a todas as questbes e
tendo sido respeitados os limites emocionais, bem como o cansaco dos mesmos.

Ambos os participantes aceitaram sem hesitacdo a participacdo no estudo,
foi-lhes lida a minuta do consentimento informado (ANEXO 1) e a sua confirmacao foi
realizada através de testemunha (0 enfermeiro escalado na sala nesse turno) uma
vez que as suas limitacdes fisicas ndo Ihes permitem assinar.

As entrevistas tiveram de ser divididas em dias distintos a pedido dos
participantes devido a sua condicao fisica e emocional e as actividades diarias e
rotinas da UCCDVC.

Todas as entrevistas e aplicacdo de instrumentos foram realizadas
presencialmente pela investigadora principal.

A referir que as entrevistas nao foram sujeitas a gravacdo uma vez que, O
facto de estarem ventilados através de traqueostomia, ndo lhes permite vocalizacao.
Assim sendo, foi realizada leitura dos labios pela entrevistadora e escrita simultanea
para papel das respostas dadas pelos participantes. ApOs cada entrevista, foram
lidas aos participantes as suas respostas. Os entrevistados confirmaram o contetdo

com presenca de testemunha (enfermeira da UCI presente na sala).
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3.1. Instrumentos

Para a primeira parte de colheita de dados foi utilizado o Schedule for the
Evaluation of the Individual Quality of Life Direct Weighting (SEIQOL-DW).*

Este instrumento permite identificar as areas de maior relevancia para a QV
do individuo, segundo a sua propria perspectiva.

Inicialmente foi enviado um e-mail ao investigador responsavel pela
construcdo do instrumento, o Professor Ciaran O’Boyle®, com vista a informar sobre
o estudo a ser realizado e a questionar a existéncia da utilizacdo prévia do SEIQOL-
DW em estudos em Portugal. Por ndo se ter obtido resposta, prosseguiu-se com a
investigacdo, pedindo-se ao Investigador Michael Gerardo da Universidade de
Swansea, para realizar a traducdo do manual de aplicacdo do SEIQOL-DW para
portugués.

ApoOs a traducdo, construiu-se o guido da entrevista para aplicacdo do
instrumento que se encontra em anexo (ANEXO II).

O SEIQOL-DW?™ é uma técnica para obter valores e ponderacéo de cinco
dimensdes de QV que o préprio sujeito define como areas a ser medidas.

Foi seguido o manual de aplicacdo do instrumento®® com as modificacdes
para individuos com défice motor, como ja utilizado em outros estudos
semelhantes.®**® Assim, nas &reas que requerem actividade motora houve
intervencao da entrevistadora que, presencialmente, assumiu a execugcao segundo
as directrizes dos participantes.

Numa primeira fase foi pedido ao entrevistado que referisse as 5 areas mais

importantes para a sua vida no momento presente, as 5 coisas que sentia mais
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determinantes para a sua QV, aquelas que podem fazer a sua vida relativamente
mais feliz ou infeliz no momento.

No passo seguinte pediu-se que fosse atribuido um valor (0-100) a cada uma
das areas referidas pelo sujeito para que determinasse o estado actual de cada uma
delas na sua vida, em que O significa o pior possivel e 100 significa o melhor
possivel. A entrevistadora desenhou num grafico de barras o valor correspondente
ao referido pelo entrevistado, uma barra para cada dimenséo, a cores diferentes
(ANEXO 1lI). A referir que as barras desenhadas ndo estdo totalmente fiéis aos
valores referidos pelos individuos, uma vez terem sido desenhadas na hora junto
dos participantes apenas com recurso a régua e terem como intuito uma melhor
representacao visual das respostas para os proprios entrevistados.

Posteriormente foi pedida a ponderacdo dada a cada uma das éareas
solicitando ao individuo que as colocasse por ordem de importancia com recurso a
um disco em forma de grafico ocupando maior ou menor area consoante a
ponderacdo maior ou menor de cada uma das dimensdes identificadas. O gréfico de
disco foi um instrumento construido pela investigadora segundo as directrizes do
manual de aplicacd0®®, com as &reas representadas a cores diferentes e
devidamente identificadas com as dimensdes escolhidas pelo entrevistado (ANEXO
IV). Através do grafico e das é&reas representadas, foi avaliado o valor
correspondente a cada uma através de um transferidor.

Finalmente, foi utilizada a férmula para estabelecer o indice de QV segundo o
SEIQOL-DW?*, resultando um valor de 0 a 100 que corresponde & percentagem de

QV global que o sujeito, segundo as respostas dadas, avalia ter no momento.
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3.2. Entrevista

Na investigacado qualitativa, a entrevista € um instrumento flexivel e poderoso
que pode contribuir para a abertura de novas areas de pesquisa. Possibilita
investigar questdes de relevancia para a pratica diaria, que de outra maneira seriam
dificeis de investigar.®

Numa entrevista qualitativa o objectivo € descobrir a visdo e significado do
problema para o entrevistado e o investigador deve evitar a todo o custo impor as
suas préprias ideias e estruturas. O investigador deve manter-se aberto a
possibilidade de que os conceitos e variaveis que emergem da entrevista podem ser
diferentes daqueles que teria previsto antes do estudo e manter-se imparcial durante
0 processo.?

E importante dar liberdade ao entrevistado de falar sobre o que é de central
importancia para si € ndo 0 que o entrevistador considera mais importante. No
entanto ha também que ter em conta quais os tdpicos considerados cruciais para
serem abordados; a entrevista semi-estruturada preenche estes requisitos. Nao se
usa um questionario ou lista, mas ao serem seleccionados os topicos sobre 0s quais
a entrevista serd conduzida, estabelece-se uma determinada estrutura e ao
entrevistado sera permitida uma margem consideravel de movimentos dentro dessa
estrutura.’

Para complementar os dados obtidos com o SEIQOL-DW?, realizou-se uma
entrevista semi-estruturada com o intuito de melhor enquadrar e aprofundar as
respostas dadas segundo a perspectiva individual do sujeito. Foram colocadas
questbes abertas baseadas em estudos anteriormente realizados por outros

autores.>?’
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Realizou-se o guido da entrevista (ANEXO V) que, no caso das entrevistas
semi-estruturadas, deve ser utilizado com alguma cautela. Tendo em conta que as
entrevistas sdo desenhadas para pedir ao entrevistado uma reconstrucdo da sua
experiéncia e, desta forma, explorar o seu significado, as questdes a colocar devem
resultar de um processo continuo tendo como base a resposta anterior.

Por outro lado, sabendo que a narrativa pessoal € um relato descritivo da
experiéncia do individuo e tendo em conta a carga emocional inerente a esta
situacdo especifica, € um processo que facilmente faz dispersar o entrevistado em
detalhes e situacdes passadas da sua vida que ndo s6 as especificas para este
estudo.

Assim sendo, o guido foi uma linha orientadora com vista a escutar o
entrevistado, aprofundando algumas das suas respostas, mantendo-o centrado no
problema em estudo, respeitando 0 seu tempo, as suas pausas e as suas opinides e

sentimentos.

39



PARTE Ill - APRESENTACAO E ANALISE DE DADOS

1. SEIQOL-DW e QV

O SEIQOL-DW?* é administrado como uma entrevista semi-estruturada

dividida em trés partes essenciais: identificacdo e definicho das éareas mais

importantes para a QV do sujeito, atribuicdo do nivel actual de cada uma dessas

areas e determinacgdo do valor que cada area tem na vida do entrevistado.

Os resultados podem ser vistos esquematicamente em anexo (ANEXO VI).

As areas definidas como de maior relevancia para a QV dos entrevistados séo

semelhantes entre si.

venda de produtos para angariacao de fundos

- Financas: planos para o futuro com as finangas, investimentos

em propriedades, contas em Portugal e no estrangeiro

Principais o _ )
) Definicdo das éareas pelos entrevistados Frequéncia
areas

- Higiene e conforto: cuidados gerais de conforto e bem-estar,
cuidados de enfermagem, ambiente e envolvéncia tranquilos
Conforto - Ambiente e conforto: cuidados gerais, cuidados de 2
enfermagem, interaccdo dos profissionais com os utentes, bom
ambiente, bem-estar geral
- Comunicacdo: “gosto de ser ouvida e que me compreendam”,
interaccdo com profissionais de salde, blog como voz para o
Autonomia | exterior, poder comunicar com as visitas 2
- Autonomia: poder de decisdo, navegar na internet de forma
independente, saidas na cadeira de rodas
- Familia: o filho, irm&s, o neto, o futuro do neto, investimento no
Rede futuro do neto
de apoio - Familia: esposa, filha, irma, pais, tios 3
- Amigos: visitas, emails, chats e redes sociais
- Lazer: computador, televisédo, muasica saidas para o exterior
- Intervencdo social: caridade, projectos humanitarios, apoio a
. instituicbes, mobilizacdo de pessoas para causas, peditérios,
Coping 3

Quadro 1: areas de QV e definicdo segundo SEIQOL-DW
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A OMS* contempla na sua definicdo de QV as dimensées fisica, psicolégica,
nivel de dependéncia, relacbes sociais, ambiente e religido/espiritualidade/crencas
pessoais. No caso dos entrevistados, como se pode apreciar pelo Quadro 1 a
dimenséo conforto insere-se no ambiente saudavel, autonomia relaciona-se com o
nivel de dependéncia, a rede de apoio prende-se com as relagbes sociais, s6 0
coping nao é tido em conta nesta definicdo. O coping surge como uma dimensao
importante na QV destes individuos devido a sua especificidade, ndo so relativa a
sua situacdo de saude, mas também as caracteristicas pessoais e individuais dos
mesmos. Nenhum dos participantes tem vinculo significativo com nenhuma religido,
filosofia ou crenca, o sentido de vida segundo eles préprios, encontram-no na

familia, nas relacdes afectivas e no contributo para a sociedade.

Entrevistado 1 (E1)

100 ~
90

80
70 A
60 A
50
40 -
30
20 —
10 - —
O.

" Higiene e conforto

B Comunicagao

® Intervencao social

® Financas

Familia

Gréfico 1A e 1B: perfil de QV de E1 (59 anos, diagndstico ELA em 1993)
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Entrevistado 2 (E2)

100 +
90 -

80 -
70 A
60 -
50
40 -
30
20 A
10 - I—
0.

Familia

= Amigos

® Ambiente e
conforto

| azer

Autonomia

Gréfico 2A e 2B: perfil de QV de E2 (37 anos, traumatismo vertebromedular a 2005)

Higiene/conforto 100 0,208 20,80
Comunicacao 40 0,167 6,68
Interv. Social 70 0,125 8,75
Financas 80 0,217 17,36
Familia 90 0,283 25,47
S =79,06%
Familia 100 0,400 40,00
Amigos 80 0,208 16,64
Ambiente/conforto 70 0,108 7,56
Lazer 70 0,159 11,13
Autonomia 20 0,125 2,50
Tabela 1: valor de QV segundo SEIQOL-DW?* Y =77,83%
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Ao contrario do que seria expectavel a primeira vista, tendo em conta todas as
suas limitacdes funcionais e incapacidades, através da tabela 1, podemos referir que
a QV dos participantes, segundo a sua propria avaliacdo € boa. Em ambos o
somatorio total de QV é aproximadamente 80%.

Pelos dados da tabela podemos identificar em E1, niveis actuais elevados em
todas as dimensdes a excepcdo da comunicacao que € a que sente mais afectada
no momento. Habitualmente a QV dos doentes com ELA num estadio avancado da
doenca dao muita importancia aos cuidados prestados e a comunicacdo, ndo sé a
sua capacidade de comunicar mas também & maneira como comunicam consigo.*
No entanto, a ponderacdo que E1 da a comunicacdo nao é suficiente para afectar
significativamente a sua QV, a maior ponderacao vai para a familia e para a higiene
e conforto que atribui niveis elevados actualmente.

Pode dizer-se que E1 se sente confortavel em termos de ambiente e cuidados
prestados, bem como na sua situacdo familiar. Os valores totais de QV sao
superiores a 20% em ambas as dimensdes, que sao as que atribui valores mais
elevados das cinco dimensdes escolhidas.

O mesmo nao acontece com E2, que apresenta um valor total mais baixo no
ambiente e conforto. No entanto, € na autonomia que podemos identificar um dos
mais baixos niveis que definiu, com um nivel actual de apenas 20. Este participante
sente falta da sua autonomia e da sua privacidade, referindo muitas vezes a vontade
de “ir para casa”, como iremos abordar mais a frente através da entrevista.

Outro aspecto evidente relativamente a E2 é o facto de a sua rede de apoio
(familia e amigos) ocupar mais de 60% da ponderacédo dada as dimensdes de QV,

como se pode observar mais facilmente pelo Gréafico 2B. E nestas areas que E2 vai
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buscar a sua forca para apresentar um valor total de QV de 77,8% ja que as
considera em niveis elevados actualmente.

A QV em pessoas com traumatismos vertebromedulares € muito influenciada
pela familia e pelo cbnjuge, ja que estas sdo as areas que definem como mais
importantes para si.

Apesar de ja se poder analisar alguns aspectos através da aplicacdo deste
instrumento, houve a necessidade de complementar o estudo com entrevistas aos

participantes para indagar mais a fundo estes dados obtidos.
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2. Analise das Entrevistas

E na narrativa de vida que o individuo consegue tecer uma unidade
existencial que permite ver continuidade e identidade nos acontecimentos que
compdem a sua trajectoria de vida e manifestar os seus desejos e aquilo que é mais
importante para si.*

Para aprofundar o tema, houve necessidade de complementar os dados
obtidos com a utilizacdo do instrumento referido anteriormente, através de entrevista
aos participantes com posterior analise de conteudo.

Segundo Bardin®, a anélise de contetido é um conjunto de técnicas de anélise
de comunicacéo.

Para este estudo optou-se pela andlise categorial tematica, de maneira a
identificar as unidades de sentido que compdem a narrativa como forma de
“tratamento de informagdo contida nas mensagens”.®

Ap6s a andlise dos discursos dos entrevistados, procedeu-se a leitura
exaustiva, repetida e atenta das entrevistas, de forma a seleccionar as unidades de
analise mais relevantes para a conceptualizacao dos objectivos.

A codificagdo é “um processo pelo qual os dados brutos sido transformados
sistematicamente e agregados em unidades”.®

A partir da codificacdo foram construidas as subcategorias e 0 seu
agrupamento em categorias, 0 que posteriormente permitiu a elaboracdo dos
quadros de analise que se encontram em anexo (ANEXO VII).

Com esta investigacdo procurava-se somente identificar aspectos relativos as

dimensdes de QV e expectativas futuras dos entrevistados, no entanto, no decurso

da investigacdo, foram aparecendo novos dados referidos por ambos os
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participantes no estudo como importantes que nao estavam contemplados
inicialmente no estudo.

Ambos os entrevistados referiram a altura do diagnéstico como um marco
decisivo em todo o processo e a interaccdo e caracteristicas dos profissionais de
saude como um factor de extrema importancia no passado, presente e futuro. Deste
modo, estas novas areas serdo também referidas da analise de contetdo das
entrevistas.

Assim, serdo interpretadas quatro areas especificas que correspondem a
factores importantes para a QV dos participantes, que os préprios foram referindo no
decorrer das entrevistas: a fase do diagnostico, QV actual, expectativas futuras e o

papel dos outros.

2.1. Fase do diagnéstico: o confronto com uma nova realidade

Como referido anteriormente, o diagnéstico de uma doenga grave e incuravel
traz consigo uma revolucdo para a vida do individuo. E uma altura de grande stress,
€ uma situacao de crise, um marco no processo que o doente ndo esquece e que
influencia o decorrer do processo de doenca e adaptacao a doenca.

A recepcdo da noticia reveste-se de grande importancia. O choque, a
negacdo, a incredulidade, estdo presentes. Segundo Kubler-Ross* a negacdo
corresponde a primeira fase do processo de diagnostico de uma doenca grave.

“...quando acordei do coma néo sabia da realidade” E2

“...n&o queria acreditar” E2

“quando fui diagnosticada (...) ndo sabia nada da doenga” E1

“...pensei que estava num grande pesadelo” E2
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Na Teoria Bioldgica do Stress defendida por Selye em 1963% a primeira etapa

da sindrome geral de adaptacdo € a fase de alarme, em que o choque aparece

como reaccao a alteracdo do equilibrio®

“o mundo a minha volta desabou (...) fiquei sem saber o que fazer” E2

“

..chegou-me o verdadeiro choque...” E2

“

..0 verdadeiro choque da realidade” E2

“

..era uma doenca croénica de evolu¢do muito rapida” E1

“

..tinha que me preparar para viver no maximo 5 anos”E1

“

..foi um choque para mim”E1

O confronto com a realidade é dificil de assimilar e a negacéo inicial € da

lugar a sentimentos de raiva, de revolta, de desespero, inveja, ressentimento®.
“...fiquei desolado, revoltado com a situagéo” E2
“...ndo consegui aceitar, entrei em depressao” E2
“...mais uma vez fui muito abaixo” E2
“...no meio desta desgraca toda” E2
“estava completamente revoltado” E2
“...n&o me viam futuro” E2

“...ndo encontrava motivos para continuar a viver” E2

O embate com a situagéo critica, leva também o individuo a perder as suas

perspectivas de futuro, porque tudo muda, tudo parece irreal.
“...nao me viam futuro” E2

“...n&o encontrava motivos para continuar a viver” E2
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O diagnostico ndo € apenas uma sentenca de doenca grave, o diagndstico
traz consigo o confronto com as inimeras perdas, perdas essas que os individuos
necessitam enfrentar e assimilar para se adaptarem a nova realidade.

A perda € uma mudanca na vida do individuo que se reporta a privacado de
alguém ou algo tangivel ou intangivel e que mobiliza reaccdes afectivas, cognitivas,
comportamentais, que se podem igualar a um processo de luto.”

A doenca grave é como um luto, o processo de perda devido a doenca €&
similar ao luto por morte de amigo ou familiares. O luto € um processo ndo é um
estado.

Deste modo, o luto pode ser visto como um processo de adaptacdo a uma
perda que implica a realizacdo de um conjunto de tarefas para adquirir o equilibrio.**

Neste caso, remetendo-se a altura do diagndéstico, os participantes referem
fundamentalmente a perda de autonomia, motricidade e funcées do corpo como
algo que os afectou e 0s preocupou nessa fase.

“...pensar que era capaz de ndo voltar a andar” E2

“...fazer a minha vida normalmente” E2

“...causou-me muito transtorno” E2

“...saber que estava prisioneiro do meu proprio corpo” E2

“...ndo podendo sair para fazer a minha vida quotidiana normal” E2

‘a minha doenca teve uma evolucdo que comecou no braco direito e perna

direita e depois passou para o lado esquerdo”E1

“deixei de falar bem” E1

“deixei de poder fazer a minha higiene pessoal” E1

“...para poder respirar sozinho” E2
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“decidiram colocar-me uma PEG, pensavam que néo ia conseguir comer” E2

“...até o meu corpo conseguir tolerar” E2

“...pois afectava a parte respiratéria” E1

“...afectou a degluticdo” E1

“deixei de conseguir deglutir por isso passei a ter sonda nasogastrica para

alimentacdo”E1

Por outro lado, o confronto com a realidade estimula no individuo a
mobilizacdo de meios para ultrapassar o periodo de crise.

Apo6s um periodo critico de confronto com uma nova realidade, o individuo
sofre um processo adaptativo e a fase de revolta da lugar a uma busca de sentido,
focada na esperanca.’

“...que eu (...) comecgasse finalmente a lutar’ E2

“

...com a esperanca de colocar um pace-maker diafragmatico” E2

13

...ter alguma esperanca de ficar sem o ventilador” E2

13

...eventualmente poder ir para casa” E2

13

...algo se estava a passar (...) e que ndo era imaginagao” E2
‘os meus familiares pensaram que estava a iniciar 0 meu processo de

recuperacéo” E2

13

...da minha parte houve esperanca” E2

13

..para surpresa de todos...” E2

113

..para espanto de mim proprio” E2

113

..fiquei super contente” E2

113

..estava a contrariar todas as previsoes” E2

113

..finalmente comecgava a mexer uma parte do meu corpo”E2
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2.2. QV actual: o dia-a-dia na UCCDVC

A doenca grave € sempre mais que uma dor ou uma inconveniéncia fisica. Os
objectivos de vida, a familia, o trabalho, a mobilidade, a imagem corporal, o estilo de
vida e o papel social do individuo sdo afectados de maneira dramatica.>

Passado o periodo de choque inicial e o confronto com a situacéo de crise, o
individuo comeca a assimilar o que Ihe aconteceu e a adaptar-se a sua nova
realidade. No entanto, essa adaptacdo nado € algo linear, e como defendido por
Kluber-Ross®, as fases do processo de adaptacdo a uma doenca grave podem ser
oscilantes e uma fase ser permeavel a outra.

Os dados obtidos vém contribuir para reforcar essa teoria. O confronto com
0 presente por um lado traz estratégias para a adaptabilidade, mas por outro lado
estdo também presentes sentimentos de tristeza, revolta, desespero e até mesmo
ideacao suicida.

A tristeza e a revolta estdo presentes no dia-a-dia dos participantes.

Neste caso especifico, pode dizer-se que E1 transmite pelo seu discurso um
sentimento de tristeza pelas perdas sofridas com o processo de doencga progressiva,
a comunicacao, a mobilidade, a autonomia, o trabalho.

“sinto falta de trabalhar” E1

“sinto falta de (...) ter as duas maos” E1

“sinto falta de (...) poder falar’ E1

“mas também me vou abaixo com pequenas coisas” E1

‘isso deixou-me triste” E1
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Por outro lado E2 foca-se mais no sentimento de revolta e inutilidade que
actualmente mantém presentes devido ao acidente que sofreu e o colocou nesta
situacao.

“...até hoje ndo me consigo conformar com esta situacao” E2

“sinto-me revoltado todos os dias” E2

“ndo me conformo” E2

revolta-me saber que posso ajudar os outros mas ndo me posso ajudar a

mim proprio” E2

“eu néo vejo em mim o que eles véem”E2

“0 que mais sinto falta (...) € mexer o meu corpo” E2

“sinto-me um inatil” E2

Em situacbes de doenca grave e incuravel, devido ao desespero e ao
sentimento de impoténcia, os doentes podem vir a manifestar o desejo de antecipar
a morte ou cometer suicidio.”

..se tiver hipétese, prefiro dar termo a minha vida” E2

13

...esta presente e penso nisso (...) suicidio assistido” E2

113

...Se tivesse essa opcao era de imediato, ja pensei muito nisso (suicidio)” E2

“

...p0sSs0 nao querer viver nestas circunstancias” E2

“um dia que tenha um AVC ou outra coisa que fique vegetal ndo quero mais

viver”E1

Barbosa® identifica como principais causas de pedido de suicidio: o
desespero, o estado depressivo, apoio social fraco, futilidade da existéncia perante
as limitagGes funcionais, sentimento de ser uma sobrecarga para os outros. Todas

estas razbes podem ser enquadradas neste caso, principalmente no que diz respeito
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a E2, ja que em E1 a situacdo apenas é colocada em plano hipotético de perda das
faculdades mentais e ndo para a situacdo actual.

Cada individuo € Unico na sua maneira de sentir e se adaptar a uma situacao
critica. Nesse processo entram ndo s6 as caracteristicas pessoais como
personalidade e auto-conceito, mas também as estratégias que sdo utilizadas para
lidar com uma situacao critica.

No processo de adaptacdo, os entrevistados demonstram sentimentos de
aceitacao e, apesar de anteriormente ter sido focado o desejo de morte, manifestam
também o desejo de viver.

“...saber que estamos ca provisoriamente, para aproveitar ao maximo” E2

“...viver um dia de cada vez” E2

“...nd@o sou derrotista, ndo sou fraco...” E2

“sou uma pessoa com sorte, ndo tenho dores”E1

“...para levar o meu barco a bom porto” E1

‘o que me importa mais na vida € viver” E1

“‘aceito a doenca, nao estou revoltada” E1

“...tenho tudo, perante a minha condicéo actual” E1

A aceitacdo estd associada a busca de significado e sentido para a
existéncia. Encontrar um sentido para a sua vida é algo transmite ao individuo
sentimento de utilidade.

Esta procura de significado conduz muitas vezes as pessoas a repensarem e
alterarem a sua forma de estar na vida, redefinindo as suas prioridades e
valorizando principalmente as relacdes afectivas, projectos pessoais e as coisas

mais simples da vida.**
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“com sentido de vida propria” E2

“mostrar que ha vida para além disto” E2

“encontro forca para continuar a estar vivo na minha filha” E2

‘o meu filho fez-me querer viver” E1

“agora tenho um neto que me faz querer viver” E1

“animar as pessoas com as minhas conversas”E2

‘vou tentando ajudar os outros” E2

“levé-los a pensar em aproveitar a vida porque de um momento para 0 outro

tudo pode mudar” E2

‘ja angariei quase 4 mil euros (caridade)” E1

“penso que estou a ajudar alguém com estas iniciativas” E1

“antes nédo ligava tanto a caridade, contribuia s6 a um nivel mais préatico” E1

E na familia que os participantes focam mais o seu sentido de vida.

Os amigos e a sociedade em geral sdo também englobados no processo de
atribuicdo de significado a sua condicao actual.

O sentimento de utilidade, a participacao activa e controlo séo facilitadores do
empowerment.®®

Os entrevistados identificam zonas de controlo na sua vida diaria: em
algumas actividades e mesmo através do controlo de algumas funcbes corporais
que ainda mantém, como é o caso da alimentacéo (E2) e a eliminagéo (E1).

‘os movimentos do pescogco e cabecga permitiram poder trabalhar com o

dispositivo adaptado para comandar a cadeira e o rato do computador” E2

“clicar no rato com a bochecha da-te a impressédo de o estar a fazer com as

maos” E2
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‘faz com que me sinta de alguma forma independente, mesmo ndo sendo a

comer pelas minhas méaos” E2

“é algo que consigo fazer e me da prazer (comer) E2

“sou eu que mastigo, degluto, saboreio” E2

“é muito importante (...) a minha autonomia nas necessidades fisiologicas” E1

“...(manter) controlo naquilo que ainda se controla” E1

A gestdo de uma situacdo critica mobiliza no individuo uma resposta
adaptativa de esforco cognitivo e comportamental para controlar essa exigéncia, a
isto chamamos coping. Como j& abordado anteriormente, existem varias estratégias
de coping. Lazarus e Folkman® dividem-nas em coping centrado do problema e
coping centrado nas emocdes.

“...mostrar para o exterior aquilo que néo sinto internamente” E2

“...6 uma capa, uma mascara” E2

“...faz-me esquecer o estado em que me encontro” E2

“...para me abstrair da minha situagdo” E2

“uso o computador (...) penso ser uma pessoa normal nessa altura” E2

“oico musica e penso em centenas de coisas” E2

“...sonhar acordado” E2

“a televisdo € muito importante” E2

“‘comer € também uma estratégia” E2

“...as minhas saidas sdo impagaveis”E1; E2

“...muitas vezes finjo que ndo oi¢o certas coisas”E1

“...olho para o tecto, nem imaginas as vezes que ja contei os quadradinhos do

tecto (risos)” E1
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Folkman?® refere que os sujeitos utilizam formas passivas de coping como a
recusa, a diversdo ou o0 evitamento quando encaram as situagcdes como imutaveis
ou fora do seu controlo Quando a situacao se torna fora do controlo frequentemente
pode fazer com que nasca um sentimento de impoténcia.

No caso dos participantes, esta estratégia € evidente: o ndo pensar, o fingir
nNao ouvir, reportar 0 pensamento para outras coisas, abstrair. Pode considerar-se
um coping centrado na emocéo, emocao essa que tentam gerir da melhor maneira

gue sabem e conseguem. Ja que identificam o problema como fora do seu controlo.

2.3. Expectativas futuras: o que me reserva o futuro?

Para Schultz®®, a adaptacdo a doenca prende-se fundamentalmente &
satisfacdo das necessidades emocionais basicas que defende serem comuns a todo
o ser humano: necessidade de inclusdo, necessidade de controlo e necessidade de
afecto.

Nos entrevistados, estas necessidades sdo mencionadas e reforcadas ao
longo de toda a entrevista, o futuro € visto também do mesmo prisma.

A esperanca, os desejos, 0s sonhos e as expectativas, entrecruzam-se com
a necessidade de inclusdo na sociedade, no seio familiar, com apoios que lhes
permitam privacidade, autonomia e controlo sobre as suas vidas.

A resposta mais imediata a pergunta “quais as suas expectativas em relagcéo
ao futuro?” foi uma resposta de vida e busca de sentido.

“estar vivo” E2

viver como se nao houvesse amanha” E2

viver com intensidade cada minuto” E2
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“desejava ser pai novamente” E2

“seria um novo recomeco” E2

“dar um sentido a tudo aquilo que nao tenho” E2

“continuar a viver”E1

“a subida mais escarpada é a que se faz com um sorriso” E1

Um aspecto muito importante para o futuro dos participantes € a manutencéo
de autonomia e dignidade.

“eu estiver nas minhas faculdades mentais” E2

“enquanto tiver consciéncia e faculdades mentais” E2

“s6 enquanto estiver consciente e dona das minhas capacidades intelectuais”

El

*necessidades fisiologicas, continuar a poder controlar isso” E1

“€ muito importante (...) a minha autonomia nas necessidades fisiol6gicas” E1

“é importante manter o controlo naquilo que ainda se controla” E1

“gostava de ter mais autonomia” E2

Kubler-Ross* refere a esperanca como um elemento presente em todas as
etapas do processo:

‘mesmo o0s mais conformados e o0s realistas deixam sempre aberta a
possibilidade de alguma cura, que fosse descoberto algum produto que tivesse
éxito”.

Para o futuro, E2 fala na esperanca de uma evolucao técnico-cientifica que
possa alterar a situacéo actual.

“...uma cirurgia que me trouxesse alguma autonomia” E2

“‘como né&o sei o dia de amanh@, caso surja uma cirurgia, néo hesitaria” E2
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“...ter mobilidade para os membros superiores” E2

“...surgir uma eventual cirurgia (...) para melhorar a minha qualidade de vida

pessoal” E2

“...ndo hesitaria um segundo, esperando que fosse pelo melhor (cirurgia)” E2

E1l ndo verbaliza esperanca de cura, mostra aceitacdo do processo de
doenca e, juntamente com E2, espera realizar alguns projectos no ambito social.

Para além do sentimento de utilidade, estes projectos sdo também uma
maneira de deixar testemunho, historia de vida.

Os individuos com doenca grave encontram sentido na crenca de que o seu
sofrimento pode ter significado e ser Gtil para os outros.>

“...publicar um livro (...) sobre ferramentas para uma vida melhor” E2

“...construir uma unidade de cuidados continuados para pessoas ventiladas”

E2

13

...montar um projecto para ajudar pessoas...” E2

13

..falar-lhes da minha experiéncia de vida” E2

13

..dar-lhes instrumentos para poderem caminhar sozinhas...” E2

13

..dar-lhes um sentido para viver...” E2

13

..para saberem lidar com situacdes complexas” E2

13

..saberem enfrentar as dificuldades diarias” E2

13

..apoio a criancas e idosos com necessidades...” E2

113

..poder ajudar para que eles tenham uma vida melhor” E2

113

..Isso ir-me-ia dar satisfacéo pessoal...” E2

..sentir-me-ia realizado sabendo que posso contribuir para a humanidade”

E2
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respeitar para ser respeitado” E2

“...um livro que quero escrever...”E1

“...acglbes sociais...”E1

“...0 porco da boa vontade (projecto de apoio a criangas em Nampula)” E1

Para além dos projectos concretizaveis, os participantes revelam também os
seus sonhos diarios, 0s seus desejos mais improvaveis de realizar, mas que ainda
assim se permitem a ter e identificam como algo positivo nas suas vidas.

Ndo se considera negacdo porgue o0s participantes identificam estas
respostas como desejos. Pode dizer-se que € uma utilizacdo da esperanca (mais ou
menos concretizavel) para bloquear o desespero e manter a motivacao.

“A perda da esperanca leva a um comportamento de desisténcia, que provoca
um desequilibrio fisico e emocional.(...) A esperanca € um catalisador que activa o

sistema motivacional”.>°

13

...Se tal acontecer (mexer o corpo) (...) vou para casa a pé (risos)” E2

13

..sair-me o euromilhdes” E2

13

..viajar seria muito bom” E2

13

..fazer amor com a minha mulher” E2

13

..poder estar com a minha familia e amigos...” E2
“...poder, nem que seja pela Ultima vez, abracar as pessoas que eu mais
amo”E2

“gostava muito de falar e ser ouvida, sempre fui uma comunicadora” E1
“,..poder escrever no computador” E2

“...fazer a barba (sozinho)...” E2

“...comer e respirar sozinho...” E2
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“

..poder fazer tudo o que me passar pela cabeca...” E2

“

..sentir-me livre...” E1; E2

“

..poder fazer coisas sem pensar nas consequéncias...” E2

“

..Isso ia dar-me uma sensacéao de liberdade (piscina)...” E2

“

...acompanhado pela minha mulher para podermos namorar um bocadinho

dentro de agua”E2

“

...eu seria o chefe méximo(...) tudo sob o meu controlo e supervisdo...” E2

“

...Saltar de para-quedas de um avido...” E2

“

...mergulhar no mar, poder saborear novamente o mar...” E2

“

...Ir a praia e nadar nua...” E1

“..sair...”E1; E2

N&o séo sO os aspectos mais relacionados com a esperanca que sao focados
pelos participantes. Ambos manifestam a necessidade de mais apoios sociais e
organizacionais com intuito de facilitar a sua vida diaria e aumentar a sua QV.

“...poder ir para casa” E2

“...privacidade é muito importante para poder estar com a minha mulher,

familia e amigos...” E2

13

...ninguém se intrometer nem infringir a minha privacidade” E2

13

..ter quase total privacidade” E2

13

..privacidade aqui era muito importante para mim” E2

113

..sair quando me apetecer” E2

113

..uma casa adaptada...”E2

113

..estar supervisionado por profissionais de saude (no domicilio)” E2

113

..ventilador no domicilio” E2
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“

..ginasio personalizado” E2

“

..reabilitagdo...” E2

“

..espaco para poder andar com a cadeira de rodas sem obstaculos” E2

“

..uma cama banheira” E2

“

..ter condic¢Oes para poder sair mais vezes” E2

“

..poder arranjar uma solucéo para ir para casa” E2

“

..Ir para casa com condi¢cbes” E2
“...tudo aquilo que n&o tenho, estando no meio hospitalar” E2

“gostava de ter uma pessoa que me compreendesse” E1

“...alguém que me ajudasse com o computador” E1

“...ajuda psicoldgica” E1

“...ndo estar confinada a este quarto” E1

E manifestado por ambos os participantes o desejo de liberdade e de maior
privacidade, de ndo estarem confinados a UCCDVC.

E1l foca a sua necessidade de apoios na vertente da relagdo: comunicacéo,
apoio emocional e ajuda psicolégica;

E2 aponta essencialmente questdes fisicas, organizacionais, estruturais:
melhoria das condigcbes do domicilio, equipamento facilitador da recuperacdo e
reabilitagao.

Isto demonstra que o entrevistado pensa na sua situacdo ndo sé no que
respeita a doenca/condicdo de saude, mas no que poderia auxiliar ao processo para
uma maior autonomia, dignidade e participacédo na sua propria manutencao de vida.

“A auto-responsabilidade, a participacdo comunitaria e a consciéncia social

sdo os factores chave do desenvolvimento social, nos quais os individuos, as
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familias e os grupos tomam sobre si a responsabilidade pela sua saude e bem-

estar.”!

2.4. O papel dos outros: a importancia do outro no processo de doenca

Relativamente ao papel dos outros, os participantes dividem a sua atencéo
em dois nucleos principais: a familia e amigos e a equipa multidisciplinar.

Na altura do diagnostico, o impacto da comunicacdo de doenca grave e
incuravel ndo se limita apenas ao individuo, mas é também extensivel a sua rede
familiar e de amigos.

A comunicacdo de méas noticias em saude constitui uma das tarefas mais
dificeis e complexas no contexto das rela¢des interpessoais com o doente, a familia
e o profissional de satde.*

“...aminha familia ficou completamente de rastos” E2

“...a minha mulher (...) ficou completamente desamparada sem saber o que

fazer”E2

13

..familia e amigos ficavam muito tristes...” E2

13

..muitos deles pensavam que ia recuperar porque nao sabiam...” E2

13

..vi 0 meu marido branco com a cabeca pousada na mao...” E1
“...foi um choque (...) para a minha familia” E1

A comunicacdo de mas noticias esta sempre relacionada com uma situacao
de perda.

“Ao falarmos em comunicacdo de mas noticias, ndo podemos pensar apenas
no acto de informar/comunicar, pois estas situacdes implicam uma perda, a qual

est4 sempre associado um processo de luto”.*
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A rede de afectos € muito importante para o individuo que atravessa um
processo doloroso de perda.

Segundo Schultz®®, as necessidades emocionais béasicas do ser humano
contemplam o controlo, a incluséo e o afecto.

De um modo geral, a pessoa satisfaz a sua necessidade em afectos através
da familia, do cdnjuge e dos amigos mais intimos.

“...outra coisa importante nessa altura foi o pedido de casamento” E2

“...pedi-a em casamento e ela disse logo que sim, para espanto de muita

gente...”E2

“

...eu também pensei nisso, mas o amor nao tem explicacdo” E2

“

...que ela (a namorada) me fosse ver todos os dias enquanto quisesse” E2

“

...a minha namorada passou meses e anos no hospital...” E2

“

...percebi que (...) estava determinada e persistente (a namorada)” E2
“...gracas a minha namorada, a minha irma, ao meu tio (...) todos os dias me
iam visitar” E2

“...as pessoas gue continuam a ver em mim uma pessoa normal” E2

“continuo a lutar (...) por causa dessas pessoas” E2

“...levei grandes raspanetes...” E2

“encontro forca para continuar a estar vivo na minha filha” E2

“se tiver de dar explicacfes ou satisfacdo a alguém € a minha filha” E2

“...€ minha filha para o bem e para o mal” E2

“...€ s0 ela que me importa (filha)” E2

“a minha filha é prioridade maxima” E2

“...s0 vou dar satisfacdo a uma pessoa: a minha filha” E2
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“

“

“

“

...0 meu filho fez-me querer viver” E1

...tinha de viver por ele (filho)” E1

...um neto que me faz querer viver’E1

...0 meu neto fala comigo” E1

Quando o individuo se encontra afastado da rede de suporte, pela doenca ou

pela ho

spitalizacdo, pode nao ter as suas necessidades de afecto atendidas. Estar

emocionalmente préximo de alguém, traduz-se numa partiiha de ansiedades,

sentimentos e desejos mais intimos para aquela pessoa.>

Isto é benéfico e desejavel para o individuo, mas existe o reverso da moeda.

Com o

para a f

“
“
13
13
13
13

13

decorrer do processo, a pessoa afectada pode vir a sentir-se um encargo
amilia, um “fardo”.

...a minha namorada passou meses e anos no hospital” E2

..a filha muito pequena e ficava horas na sala de espera” E2
...perguntaram-lhe que expectativas de futuro ela teria comigo” E2

..atritos com familiares dos dois lados” E2

..digo isto: quero pdr termo a minha vida, para os libertar” E2

..sinto-me um fardo” E2

...a minha preocupacao por ter um filho de 15 anos a ter de cuidar de mim”

El

13

113

113

113

113

..fui um encargo para o meu filho e para a minha familia” E1

..as vezes magoa-me ver o M e a mae e o que isso faz a familia” E1
..nd0 quero isso para a minha familia” E1

..gostava que a minha familia me viesse visitar mais vezes...” E1

..compreendo que as pessoas tenham as suas vidas...”E1
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Para Chochinov®®, os principais elementos desencadeantes de sofrimento
espiritual ou existencial sdo a desesperanca, a perda de sentido de dignidade e
sentir-se um fardo para os outros. Estes elementos ocorrem ndo s6 nas fases
terminais de doenca, mas em qualquer doenca grave que implique maior
dependéncia do individuo.

Segundo Frankl?®, este sofrimento existencial pode ser colmatado através de
uma atitude proactiva de viver, encontrando actividades que atribuam sentido e
propésito a sua vida e ao seu sofrimento. O que pode capacitar alguém a superar
dificuldades externas e limitacdes internas é a consciéncia de ter um objectivo na
vida.

A referir que estas afirmacdes dos entrevistados estdo relacionadas com o
embate na altura do diagnostico, sendo que no momento sentem as familias mais
libertas do “fardo”, ja que actualmente se encontram institucionalizados.

Com esta institucionalizagéo surge outra categoria importante na relagdo com
0S outros: a equipa multidisciplinar.

Os participantes referem a comunicacdo do diagndéstico como algo que
lembram, que foi importante e pesado para eles.

A comunicacdo de mas noticias causa perturbacdo quer a pessoa que
recebe, quer a pessoa que transmite a noticia, gerando nos profissionais e nos
utentes, medos, ansiedade, sentimento de inutilidade, desconforto e desorientagéo,
conduzindo a mecanismos de fuga nos profissionais o que afecta a comunicacao®'.

Apesar dos profissionais se sentirem desconfortaveis ou mal preparados, a

grande maioria age segundo a crenca de que o doente tem o direito a ser informado,
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de uma forma honesta sobre o seu progndstico, respeitando o principio da
autonomia.’

“...0s médicos disseram-lhes a sangue-frio que so6 tinha mais umas horas de

vida” E2

“...disseram a sangue-frio (...) porque era uma pessoa jovem, sendo n&ao

iriam investir” E2

“...estava a ir contra o que os médicos me tinham dito...” E2

“...porgue me disseram que isso ndo ia ser possivel” E2

“...ndo é facil o médico dizer olhos nos olhos...” E1

Buckman®® defende que a capacidade de comunicar mas noticias ndo é uma
qualidade, mas sim uma competéncia adquirida que devera ser treinada por todos
os profissionais que lidam este tipo de situacdes. Nao se trata apenas do acto de
comunicar, mas também da gestdo de emocdes que ocorrem no receptor da noticia.

A comunicacgao assertiva pode ser definida como “um conjunto de atitudes
emitidas por uma pessoa num contexto interpessoal no qual exprima 0s seus
sentimentos, desejos, opinides e direitos de forma directa, firme e honesta,
respeitando os sentimentos, as atitudes e os direitos do outro™.

A capacidade de escuta € essencial para a eficAcia da comunicacéo,
envolvendo técnicas facilitadoras da comunicacdo e compreensdo empatica. Sentir-
se ouvido e compreendido é de fundamental importancia para o doente™.

“...isso devo ao grupo de enfermeiras muito dedicadas, muito importantes

para mim”E1

‘ha enfermeiros que nao tém paciéncia e dizem sé: ndo compreendo e viram

as costas”E1
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“...agqueles que se zangam e gritam...” E1

“...nunca pensei que a classe de enfermagem fosse t&o inculta na maneira de

falar com as pessoas”E1

Para E1, a comunicacdo € algo que considera fundamental, chegando
inclusivamente a referi-lo como uma das 5 dimensdes para a sua QV. Nao ter em
conta esta sua necessidade de comunicar e ser ouvida e entendida, causa-lhe
desénimo e tristeza.

Cuidar de doentes crénicos € um desafio para os profissionais de saude e
exige competéncias especiais principalmente na esfera da comunicacdo e da
relacao.

Os enfermeiros tém de enfrentar o conflito entre o idealismo incutido nas
escolas de enfermagem e a realidade do quotidiano. Muitos enfermeiros nao
conseguem ajudar os doentes mesmo quando reconhecem as suas necessidades
psicossociais, mesmo assim, a recuperacao final e a actividade maxima dos doentes
dependem da capacidade do enfermeiro de lidar com problemas multifacetados™.

As caracteristicas consideradas ideais para os cuidadores foram abordadas
pelos participantes no estudo, mesmo quando ndo se previa esta tematica na
entrevista. Por ter sido referido por ambos os entrevistados e por terem dado énfase
a este tema, a investigadora decidiu contemplar este elemento no estudo.

“...enfermeiros e médicos (fizeram) com que me sentisse 0 mais confortavel

possivel, tanto fisica como psicologicamente” E2

“...neuropsicologa (...) para apaziguar o que estava a sentir...” E2

“...as pessoas que cuidam também tém responsabilidade para me fazerem

arrebitar” E2
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“

..estarem por gosto” E2

...sinceros...” E2

“

..responsaveis...” E2

“

..competéncia...”E1, E2

“

..bons comunicadores...” E2

“

..bons conselheiros...”E2

“

..pessoas que me déem forga para continuar a lutar” E2

“

..disponibilidade para saidas comigo ao exterior” E2

“

..uma equipa de salde que estivesse por gosto” E2

“

..sentirem-se confortaveis no seu trabalho” E2

“

..eficiéncia...”E1

“

..paciéncia...” E1

“

..educagédo...”E1l

13

..maneira de falar...”E1

13

..que me tratem como uma pessoa hormal” E1
“...humor é essencial porque eu também tenho humor” E1

Como podemos apreciar pelo modelo de empowerment de Gibson??, as
principais caracteristicas do enfermeiro na interaccdo para promover o0
empowerment do doente sdo as mais referidas pelos participantes.

Por esta abordagem as competéncias fundamentais dos cuidadores, pode
dizer-se que, segundo a perspectiva dos participantes, as competéncias relacionais
e comunicacionais sdo claramente as mais referidas como essenciais a prestacao

de cuidados. A competéncia técnica, a eficiéncia e a responsabilidade sdo também

abordadas, mas de uma maneira mais ligeira. Para estes entrevistados, as
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competéncias relacionais sdo o que defendem e procuram como mais importante

nos cuidadores.
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3. Discusséao dos resultados

Cada um de noOs é unico, com interesses diferentes, valores diferentes,
desejos e expectativas de vida diferentes. Associando isso a realidade de doenca
grave e limitacOes fisicas importantes, mais relevante se torna a utilizacdo de um
instrumento de colheita de dados que permita avaliar a QV do sujeito segundo a vé
ele préprio e ndo comparada com outros.

Apl6s uma pesquisa exaustiva de escalas de QV e de satisfacdo de vida,
optou-se pelo SEIQOL-DW?° por ser um instrumento mais abrangente e adaptavel a
esta populacdo especifica. Para complementar e aprofundar as respostas dadas, foi
feita uma entrevista semi-estrutura aos participantes.

O SEIQOL-DW* é um instrumento facil de aplicar, atractivo, intuitivo e
proporciona uma visdo da QV mais abrangente e adaptada ao individuo e as suas
préprias dimensées de QV.

Ap6s a utilizagdo do SEIQOL-DW?®, ficou a saber-se muito sobre QV dos
participantes, principais bens, valores, prioridades. Permitiu aos participantes
repensar a sua QV e visualizar em gréficos as suas directrizes e 0s seus niveis e
valores. A visualizacdo esquematica facilita a resposta, principalmente quando se
aborda o valor que cada dimensao de QV tem relativamente a outra.

No entanto, tal mostrou-se insuficiente para obter as respostas necessarias a
um estudo mais aprofundado. A entrevista teve um papel fundamental para melhor
perceber e desenvolver esta tematica. Permitiu aos participantes contar a sua
histéria de vida e manifestar os seus sentimentos ao longo do processo, 0 que se

mostrou de extrema utilidade para o estudo.
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Para dimensdes de QV, os participantes escolheram areas como o conforto,
a autonomia, arede de apoio e as estratégias de coping.

Apesar de serem dimensfes ja contempladas nas varias definicbes de QV
consultadas na literatura, o coping parece ser um elemento diferente. No entanto,
coping para estes individuos funciona como lazer ou como a busca de sentido de
vida. E através destas estratégias que os participantes mantém um sentimento de
utilidade e conseguem ocupar 0 seu tempo e 0s seus pensamentos em algo mais
gue ndo somente a doenca ou a incapacidade e perdas sofridas com este processo.

Algumas estratégias de coping podem ser consideradas recusa, diversao,
evitamento, 0 que entra na esfera do coping centrado na emocao. Este tipo de
coping € habitualmente utilizado por individuos mais emocionais, que atribuem ao
destino ou a outra entidade superior, 0 que Ihes vai acontecendo na vida, e por isso,
os problemas tendem a ser vistos fora do seu controlo, sédo os utilizadores do locus
controlo externo.*®

No entanto, h& a referir que, através da leitura atenta das suas histérias de
vida, ambos os individuos utilizavam anteriormente (ao diagndstico) o locus de
controlo interno, referem ter tido vidas activas, lutar pelos seus objectivos,
ultrapassar as contrariedades da vida e nunca baixar os bragos. Consideram-se
pessoas que gostavam de manter-se em controlo das suas vidas e do que lhes ia
acontecendo.

O diagndstico de doenca grave, trouxe consigo a necessidade de gerir uma
situacéo tragica. As suas vidas tomaram um rumo diferente e passaram a ter de lidar
com algo que lhes fugia ao controlo, algo que ndo podiam controlar. Gerir a emoc¢ao

passa a ser a sua opcao de controlo, actuar sobre a emocéo, ja que o problema sai
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fora da esfera de controlo. Isto traz um grande impacto emocional e problemas de
ajuste psicoldgico a ter em conta, os individuos tém nocédo desta situacédo e chegam
a requerer ajuda psicologica para ultrapassar este processo.

O choque inicial leva a situacbes de raiva que, na maioria das vezes, é
projectada nos profissionais de saude. Os profissionais de tém de ter a nocdo que
essa raiva, dos doentes e dos familiares, ndo € direccionada para eles, mas as
perdas sofridas, ao embate que sofreram, a situacdo critica que estdo a
atravessar.™®

Um processo de adaptacdo a uma doenca grave e incuravel deve ser
encarado como um processo de luto devido a todas as perdas que vao ocorrendo na
vida da pessoa.*

Ha que ter em conta que o choque, a negacao e a raiva fazem parte desse
processo, ha que conhecer o processo de adaptacéo e ter presente que as diversas
fases ndo sdo estanques e pode haver alternancias e retrocessos nas etapas.*

Contra o0 que seria expectavel, estes individuos consideram a sua QV como
boa, cerca de 80%. Isto deve-se ao facto de se compararem consigo préprios e nao
com outras pessoas sem limita¢cdes fisicas importantes.

Num estudo sobre o impacto da deficiéncia e incapacidade na QV, Weisscher,
Haan e Vermeulen®® concluem que ha uma baixa relacdo entre a incapacidade e a
QV, h&a que ter em conta também as caracteristicas do sujeito para perceber o que é
mais importante para a sua QV.

Ha estudos que defendem a necessidade de ser mais abrangente na
avaliacdo da QV, referindo a importancia de ter em conta outros aspectos como a

vida diaria, a vida social, o sentir-se (til.°
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A QV e a depressdo nao estao relacionadas com a incapacidade funcional.
Os individuos deprimidos focam-se mais no estado de saude e mobilidade e 0os nédo
deprimidos focam-se no bem-estar individual.*®

Um aspecto interessante a considerar neste estudo € o facto de nenhum dos
participantes ter referido a satde como uma das dimensdes importantes para a sua
QV, optam pela dimensédo conforto em substituicho da dimensdo saude. Isto
reflecte ndo s6 a capacidade de adaptacdo ao processo da doenca cronica, mas
também os principios e filosofia dos Cuidados Paliativos.

Pode dizer-se que os participantes ndo mostram evidéncia de estarem
deprimidos, estdo conscientes da sua condi¢do actual e adaptaram os seus maiores
bens e valores a sua realidade.

A satisfacdo na vida esta muito associada ao papel activo na sociedade, a
vida familiar, & autonomia e & manutencdo da consciéncia®>’ e ndo s6 na
incapacidade ou limitacdes fisicas.

E de extrema importancia tratar o individuo de uma maneira holistica, investir
no conhecimento da pessoa que €, perceber as suas proprias estratégias para lidar
com o stress e com as situacdes de crise. Essa individualidade deve ser tida em
conta e valorizada para o auxiliar a superar as perdas e a adaptar-se a nova
realidade.

Criar uma relacdo de confiangca com a pessoa, permite a manifestacao dos
seus sentimentos, medos e frustracdes. Essa partilha é benéfica para a relacéo e
principalmente para o proprio individuo, permitindo-lhe libertar tensbes, evitar
embotamento afectivo, melhorar o seu auto-conhecimento, as suas préprias

necessidades, os seus objectivos para a nova fase da sua vida®.
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A relacao de confianca que se estabelece permite também ao profissional de
salude tomar contacto com a historia de vida da pessoa. Estas situacdes de perdas
varias e desestruturacdo de papéis podem levar a uma sensacdo de vazio e de
desorientacéo.

Através da narrativa de vida, a pessoa constréi um sentido para a sua
situacdo actual. O sentido € uma construcao interactiva numa dimensao social que
se estabelece no didlogo com outros®*. O profissional de salude pode ajudar o
individuo a rever a sua historia de vida, rever 0s seus objectivos, dar sentido ao que
foi, ao que é e aquilo que pode ainda ser.

Muitas pessoas encontram significado na doenca porque isso Ihes permite
valorizar determinados aspectos das suas vidas que estavam “esquecidos”,
experimentam uma mudanca nos valores e nas prioridades, encontram significado
na familia, nos amigos e na ajuda a outras pessoas>’.

A familia é uma das dimensdes mais importantes na vida dos participantes
deste estudo e isso é comprovado também em outros estudos que foram feitos a
individuos em condices semelhantes®®.

Com o paternalismo que ainda rege a sociedade médica, ha um
descuramento desta realidade e a familia sente-se a parte do processo e
desresponsabilizada. O profissional de salude deveréa ter em atencéo esta situacéo e
promover a inclusdo da familia no processo de cuidar estimulando a relacéo
familia-doente-profissional.

Para os individuos com grande grau de dependéncia &€ muito importante que a
familia se mantenha proxima e que auxilie, colabore e faca parceria ndo sé no

processo de cuidar como em outras actividades, de forma a sentirem-se Uteis e
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incluidos. Aqui a triade de Schultz®® de adaptacdo & doenca através da satisfacéo
das necessidades emocionais faz ainda mais sentido: inclus&o, controlo e afecto.

Os participantes demonstram que o seu sentido de vida € encontrado na
relacdo com o outro: familia, relacdes afectivas e contributo para a sociedade.

Em situacdes limite, 0 que mais importa sdo os afectos, € o que passa a ser
mais valorizado.

Para os entrevistados, a familia € um bem precioso, é a maior fatia de valor
atribuida as dimensdes de QV. E na familia que encontram o seu maior apoio.

A rede de afectos é fundamental para um individuo que atravessa um
processo doloroso como o da doencga incapacitante.

Esta importancia que os participantes atribuem a familia € um factor a ter em
conta na promocdo de uma maior integracdo e responsabilizacdo da familia em
relacdo a estes individuos. Ambos sentem a falta da familia: E1 refere que gostaria
que a familia a “viesse visitar mais vezes”, E2 manifesta ao longo de toda a
entrevista o seu desejo de “ir para casa’.

Os principais apoios que referem necessitar sdo condi¢cdes sociais e
organizacionais para poderem ir para o seio familiar (E2), liberdade e privacidade
(E1 e E2) e apoio emocional e psicolégico (E1).

A familia assume um papel muito importante na vida destes individuos e se
nao for devidamente incluida, ha um afastamento e o doente assume isto como um
desinteresse e sente-se um “fardo”.

Se o individuo perder a sua esséncia de ser, a individualidade, a sua
importancia enquanto pessoa ou perceber que isso ndo é valorizado pelos outros,

poderé levar & perda da vontade de viver.™
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Quando o individuo refere vontade de antecipar a morte, a intervencao do
enfermeiro € muito importante. Frequentemente, este desabafo € tido junto dos
enfermeiros e esta ndo é uma situacéao facil de lidar.

Segundo Chochinov'®, esta situacdo relaciona-se fundamentalmente com o
sentimento de perda de dignidade, de ser um “fardo” para os outros e perda de
esperanca.

O enfermeiro devera assumir uma postura de disponibilidade sem juizos de
valor. Esta situacdo leva muitas vezes a que o profissional de saude se defenda,
evitando o assunto e/ou manifeste uma atitude tranquilizante automatica o que faz
com o que o doente se sinta desvalorizado.

Para lidar com esta situacdo Barbosa® sugere que o profissional tenha em
consideracao alguns principios:

-abertura, disponibilidade, escuta activa, empatia;

-facilitar a expressao emocional sem juizos de valor;

-tomar consciéncia da contra-atitude e das consequéncias da sua reacgao;

-avaliar factores determinantes (suporte social, familia, sensacdo de fardo,
conflitos, depresséo, ansiedade, sintomas nao controlados, perda de significado, de
dignidade)

-responder aos problemas, clarificar preocupacodes, recomendar intervencgoes;

-sumariar, clarificar, disponibilizar-se

-comunicar com 0s outros membros da equipa para haver continuidade do

processo.
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A institucionalizacdo ndo promove a autonomia, E2 refere-o muitas vezes, na
sua necessidade de sair, de ir para um contexto onde se encontre com a familia e os
amigos, com a sua rede de apoio e afectos.

Os participantes estdo conscientes das suas limitacdes e desejam uma maior
autonomia, estdo conscientes que necessitam de outros apoios para poderem ser
mais independentes e mais proximos das suas familias, que é o seu maior valor.

Os profissionais de saude devem ter em conta esta importancia e esta
necessidade para envolver as familias nos cuidados e nas decisGes, promovendo
uma maior inclusdo e responsabilizacao.

Ir para o domicilio € sempre algo desejavel, tal como abordado em inimeros
estudos na bibliografia consultada, no entanto tal acarreta ndo sé custos econémicos
mas também custos sociais e humanos. Uma pessoa com grau de incapacidade
fisica total requer um cuidador continuo e isso desenvolve nos entrevistados uma
dualidade de sentimentos. Por um lado desejam a proximidade da familia, mas por
outro ndo querem ser considerados um “fardo”, referindo com tristeza que
compreendem que “as pessoas tenham as suas vidas” e a vontade de poér termo a
vida “para os libertar”.

A desmoralizagéo, o sentimento de inutilidade, de ser considerado um “fardo”
contribuem para o desejo de antecipar a morte. Este desejo € manifestado por E2 ao
longo do seu discurso, mas também aqui surge uma dualidade de vontades e de
sentimentos.

E2 ndo considera ter uma ma QV (77,83%) e mesmo assim ha referéncia ao
desejo de antecipar a morte, existe uma dualidade de sentimentos, por um lado nao

aceita ser um “fardo” (“posso ndo querer viver desta maneira”) mas por outro deseja
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viver (“ser pai outra vez”), melhorar as suas condi¢cdes de vida, sentir-se Util e
integrado no seio familiar.

Na verdade, E2 ndo deseja morrer, as referéncias ao suicidio sdo um
desabafo dos sentimentos actuais pela falta de autonomia e afastamento da familia
devido a institucionalizacédo. E2 acredita que pode melhorar as suas condi¢cdes de
vida, tem esperanca no futuro, pede maior autonomia e maior inclusédo no seu seio
familiar.

A familia é o maior valor, € a maior preocupacao e € o maior interesse dos
entrevistados. Falam na importancia da familia e no futuro da familia, principalmente
no que respeita a filhos e neto. Ha uma preocupacédo em “dar satisfagées” a filha das
decisbes mais importantes que toma (E2) e investir financeiramente “no futuro do
neto” (E1).

O seu sentido de vida esta muito relacionado com a familia, principalmente
com a descendéncia: “o filho”, “a filha”, “o neto”, o desejo de “ser pai outra vez”.

E através das narrativas de vida que os individuos d&o significado a sua
existéncia, o sentido pelo que foram e o sentido pelo que sao, a vida ja faz sentido
porque eles existem (filhos e neto).

Actualmente, encontram sentido nas acc¢des sociais, naquilo que podem
fazer pela sociedade, “mostrar que ha vida para além disto”, “aproveitar a vida ao
maximo, porque de um momento para o outro tudo muda”, caridade e projectos
sociais, escrever livro para contar a historia de vida, ajudar os outros.

O sentimento de utilidade, participacdo activa e controlo beneficiam o

processo de empowerment. Ao se manterem socialmente activos, os individuos

77



sentem-se mais capacitados, mais importantes, mais em controlo das suas préprias
vidas. A consciencializacao social contribui para este processo.

O processo de empowerment esté relacionado com a compreenséo social e
politica, a participacdo activa na comunidade e é também um processo que requer
auto-consciéncia e auto-aceitacao.

Podemos dizer que E1 se encontra mais confortdvel com a sua condicao
actual que E2. Os casos, apesar de actualmente semelhantes, tém percursos
diferentes.

E1l teve um processo longo de adaptacdo e as perdas foram sendo
progressivas. Encontrava-se numa fase da vida de grande satisfacdo profissional,
uma carreira de topo, um filho ja crescido que ajudou a tratar dela. Teve também
alguns ganhos ao longo do processo, teve um neto, assistiu ao casamento do filho,
“‘ganhou” uma nora.

A situagdo de E2 é diferente, encontrava-se numa idade jovem quando
aconteceu o acidente (cerca de 30 anos de idade), com “a vida pela frente”, uma
filha pequena, uma namorada com quem previa casar-se e, de um momento para o
outro, a vida muda drasticamente, as perdas ndo sédo progressivas, sdo repentinas e
totais.

A aceitacdo de E1 é mais visivel através da busca de empowerment, de se
tornar responsavel por si e activa, participante na sociedade, o que Ihe transmite
sentimento de utilidade.

E2 encontra-se mais centrado na familia e no seu desejo de ir para casa, de

mudar a sua situagdo, melhorar as suas condi¢des de vida.
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A esperanca, como o diz Kubler-Ross*?, esta presente em todos os estadios
da doenca.

Nas situacbes de doenca grave, a esperanca €é abalada. A esperanca
funciona com um catalisador que activa o sistema motivacional e o seu objectivo &
bloquear o desespero®.

A perda da esperanca pode levar a um comportamento de desisténcia que
provoca um desequilibrio fisico e emocional. E importante que o enfermeiro saiba
identificar esta situacdo e actuar em conformidade.

E de grande valor ajudar o doente a readquirir a esperanca, ndo uma
esperanca irreal e falsa, mas ajudar a uma adaptacdo da esperanca as novas
condicbes. A esperanca da recuperacdo pode ser substituida por esperancas
alternativas™.

O profissional de saude tem o dever de ajudar a pessoa a buscar uma
esperanca que faca sentido para si, mostrar que a sua vida continua a ser
importante e a ter valor para os outros e para si proprio®.

A esperanca é um assunto constantemente referido na entrevista, mas
notam-se diferencas entre os dois participantes do estudo.

Para E1 cada dia que passa € uma vitéria porque ja ultrapassou a esperanca
média de vida de um doente com ELA, nado faz grandes planos para o futuro, pede
que a oicam, que a compreendam, que a apoiem. A sua esperanca esta quase
totalmente direccionada para a continuidade da sua vida, com manutencdo das suas
capacidades intelectuais e também no contributo que quer continuar a ter na

sociedade e acgdes sociais.
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A esperanca nao € um sonho, a esperanca € um antecipar de algo positivo ao
mesmo tempo que se aceita o inevitavel.

E2 prevé um futuro, tem expectativas para esse futuro, a sua condicao fisica é
estavel e por isso ir para casa com condi¢cdes, melhorar a sua vida e reabilitar-se
sdo motores para esse futuro. A sua esperanca esta direccionada para uma
evolucdo da medicina que lhe permita uma cura ou uma melhoria da autonomia.

E2 define a autonomia como uma das dimensfes da sua QV e avalia esta
dimensdo num nivel de 20 em 100. Isto significa que é uma area que se encontra
num nivel muito baixo, ¢ uma dimensdo de QV que se encontra seriamente
comprometida.

Ambos os participantes do estudo sentem uma grande necessidade de maior
liberdade, de sair com maior frequéncia da UCCDVC.

Para cada saida € necessaria uma panoplia de equipamentos portateis para
os acompanhar, bem como o transporte dos individuos e dos equipamentos. E
também necessario um acompanhamento por cuidadores disponiveis e treinados
relativamente a ventilacdo e cuidados as vias aéreas.

Os entrevistados ndo véem isto como um impedimento, mas como condicdes
a ser geridas e ultrapassadas, levando esta situagdo com alguma aceitacéo.

A ventilagdo mecénica ndo influencia a QV dos individuos, ndo é vista nem
verbalizada como uma dependéncia. Acaba por ser algo que apoia e melhora a QV
do individuo, quase ndo é abordada nas entrevistas como obstaculo ou
dependéncia, mas como algo que os ajuda a manter estavel a parte respiratéria.
Focam principalmente a autonomia em outras actividades: comunicagédo (E1),

alimentacéao (E2), privacidade (E2) e intervencéo social (E1).

80



Ha que ver o individuo enquanto pessoa, de uma forma holistica e ndo pela
doenca ou incapacidade que tem, para estas pessoas isso faz toda a diferenca.

A comunicacdo tem um papel preponderante nestas situacdes. Uma
comunicacdo assertiva e empatica € essencial a relacdo entre o profissional de
saude e o cliente.

A comunicacao € algo de extrema importancia para E1, é considerada uma
das cinco dimensdes da sua QV. Refere tristeza quando a sua necessidade de
comunicar ndo é tida em atencdo e acaba mesmo por ser desvalorizada por alguns
cuidadores. E1 avalia esta dimensdo de QV num nivel de 40 em 100, o que significa
gue é uma area da sua QV que ndo se encontra satisfeita. E1 sempre foi uma
comunicadora, a auséncia de vocalizacdo foi das suas principais perdas, ndo ser
compreendida causa-lhe muita tristeza jA que € uma das dimensdes que mais
valoriza.

A comunicacao foi muito focada ao longo deste estudo, a comunicacdo no
dia-a-dia, a comunicacéao terapéutica e a comunica¢cdo de mas noticias.

Ao contrario do que habitualmente se pensa, a comunicacdo em salde nao é
uma caracteristica inata, a comunicacdo aprende-se e treina-se'®. Apesar de ser
algo que nos € natural e que fazemos diariamente, comunicar tem uma importancia
fundamental e pode ter efeitos terapéuticos benéficos ou ser algo danoso e
prejudicial ao processo de recuperacdo®.

O enfermeiro é o profissional de saude habitualmente mais préximo do doente
e tem uma grande responsabilidade no campo da comunicacdo e na gestdo de

conflitos. O individuo, mais que receber informacdo, deseja sentir-se ouvido e
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compreendido. O enfermeiro devera assumir uma posi¢cdo empatica e disponivel, de
escuta activa, de compreensao.

Compreender o individuo e 0 que é mais importante para si € uma das tarefas
do cuidador, permite adequar e melhorar os cuidados prestados e contribui para
uma maior satisfacdo do cliente.

Ha determinadas caracteristicas que sao importantes nos profissionais que
cuidam de doentes crénicos. Os participantes referiram nas suas entrevistas, 0S
profissionais de saude e as caracteristicas que devem ter para cuidar e
acompanhar pessoas como eles. Esta foi uma tematica que surgiu ao longo de
ambas as entrevistas, € algo que ambos os entrevistados consideram importante e
gue influencia o seu dia-a-dia e acaba consequentemente por influenciar a sua QV.
Deste modo, o tema foi englobado e investigado no estudo.

No seu ponto de vista, os cuidadores ideais devem ter uma boa capacidade
relacional e comunicacional. Como abordado no modelo de empowerment, também
0S participantes procuram as caracteristicas dos enfermeiros que ajudem a
promover a capacitacdo do sujeito. Mais que desejaram alguém que trate deles,
procuram alguém que os entenda, oica, estimule e capacite para as suas vidas: “as
pessoas que cuidam também tém responsabilidade para me fazerem arrebitar” (E2).

A pessoa mantém a capacidade de gerir a sua vida, estabelecer objectivos
pessoais e envolver-se. Quando os individuos sentem que controlam as suas
proprias vidas e participam activamente na vida da comunidade, encontram o

caminho para o empowerment®®,
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Esta capacitacdo nem sempre consegue ser feita de modo individual, o
enfermeiro tem um papel privilegiado nesta questdo ao incentivar, motivar,
direccionar o envolvimento da pessoa no seu processo e na vida social em geral.

A manutencéo e promoc¢ao da autonomia Sao essenciais para este processo.
Apesar das grandes limitacdes fisicas, os participantes revelam a sua necessidade
de manter alguma autonomia e controlo nas areas que conseguem ainda controlar.

As decisbes, os cuidados prestados, algumas das funcdes fisioldgicas que
mantém sao aspectos que podem ter um papel relevante na promocéo da autonomia
e manutencao do controlo. Estes aspectos devem ser investigados junto dos utentes
e valorizados na pratica diaria.

Através deste estudo, pode inferir-se que a QV esta intimamente ligada a
sensacao de controlo e a autonomia.

Tendo em conta as opinides dos entrevistados, esta manutencdo do controlo
e autonomia estdo presentes na eliminacéo e alimentacdo, nas decisdes do dia-a-
dia e nas especificidades e preferéncias com os cuidados de higiene: “ (a
importancia de manter) controlo naquilo que ainda se controla” E1.

Os cuidados de higiene séo referidos por ambos os participantes como um
momento de grande conforto e bem-estar, mesmo havendo alteragbes da
sensibilidade do corpo. O profissional deve estar desperto para esta situacédo e
empregar neste momento toda a esséncia do cuidar.

Este € um momento que habitualmente decorre no inicio da manha e tem o
poder de influenciar o decorrer do dia. Este € um aspecto a salientar e a valorizar, é
um momento de maior proximidade com a pessoa, que permite fomentar a relacéo

de proximidade e confianca e transmitir alguma serenidade.
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Os profissionais de saude com contacto directo com estas pessoas foram
muitas vezes referidos ao longo das entrevistas. Foram abordadas caracteristicas
positivas: “enfermeiras muito dedicadas”, “enfermeiros e médicos (fizeram) com que
me sentisse 0 mais confortavel possivel’, “neuropsicologa (para) apaziguar o que
estava a sentir’”. Do muita importancia aos profissionais que mais contactam com
eles, principalmente aos enfermeiros, e por isso, também esperam deles
determinadas caracteristicas e apoio que nem sempre recebem.

Para compreender melhor esta situacdo especifica, importa referir que néo
existe uma equipa prestadora de cuidados para a UCCDVC. A equipa de
enfermeiros destacada para a UCCDVC é rotativa com a UCI.

Sabe-se que os enfermeiros que trabalham em UCI tém um perfil profissional
diferente, estdo mais vocacionados para a actuacdo no imediato, sdo altamente
especializados tecnicamente, tém conhecimentos num vasto ndmero de técnicas
invasivas, de suporte de vida e de monitorizacédo. Apesar da relacdo com o doente
ser um aspecto sempre presente na enfermagem, em ambiente de UCI essa relacao
é feita a um nivel mais técnico, raramente se “perde tempo” a conversar com um
doente critico.

A equipa de enfermagem de uma UCI n&o esta vocacionada para a realidade
da UCCDVC. Isto requer caracteristicas pessoais inatas mas principalmente outras
que sdo aprendidas, treinadas e desenvolvidas, como € o caso da comunicagao
assertiva, a relacdo de ajuda e a gestdo de conflitos. Todas estas questdes sao de
extrema importancia neste ambiente, € requerido diariamente que os enfermeiros

destacados para esta unidade saibam actuar da melhor forma no que respeita a

comunicacao e relacgéo.

84



Gracey et al® defendem que a saida das UCI deve ser o mais precoce
possivel por questdes do ambiente e susceptibilidade a infeccbes mas
principalmente devido a uma equipa pouco vocacionada e pouco disponivel para
investir na reabilitacado fisica e psicoldgica do individuo como seria desejavel.

Os participantes deste estudo também sdo da mesma opinido desejam
enfermeiros que estejam “por gosto”.

Seria desejavel adaptar a equipa de prestadores a esta realidade, quer
através de treino no que respeita a comunicac¢ao quer na seleccdo dos individuos
mais vocacionados para esta area.

A comunicacdo de mas noticias € também um elemento focado nas
entrevistas. E também algo que se aprende e se treina e que tem um grande
impacto na pessoa que recebe a noticia. Ambos o0s participantes lembram
detalhadamente a altura em que |hes foi comunicado o diagndéstico e em que lhes foi
explicada a situacéo.

Uma noticia de doenca grave e incuravel afecta o individuo e a familia, a
comunicagdo deve ser cuidada, assertiva e empética. Numa situacdo em que ha
desestruturacdo do papel social, familiar e individual, é importante saber ndo sé
comunicar como também saber gerir as emoc¢des que advém dessa comunicacgao.

E uma altura crucial e é também um marco que dita um processo mais ou
menos facilitado.

A comunicagdo de mas noticias habitualmente estd mais associada ao
meédico na altura do diagnostico, no entanto, o enfermeiro também tem
responsabilidade na informacé&o, na gestdo de emocdes e conflitos e, por isso, sera

benéfico investir nessa area.

85



Podera ser util para os profissionais de saude investirem em formacao na
area da comunicacao e gestao de conflitos para auxiliar na pratica diaria e para se
sentirem mais seguros no seu papel. E benéfico para o profissional que se sente

mais capacitado e para o utente que se sente melhor atendido.
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PARTE IV — CONSIDERACOES FINAIS

Em jeito de conclusédo, ha a referir que, em termos globais, as limitacdes
deste estudo decorrem das caracteristicas da prépria metodologia utilizada e, como
tal, do reconhecimento dos limites a capacidade de compreensdo do outro e do
significado que os participantes atribuem a sua propria experiéncia.

Alia-se a estas limitacdes, o facto da comunicacdo com os entrevistados ser
mais lenta, com necessidade de esclarecimentos constantes devido a incapacidade
de vocalizacdo dos participantes. As entrevistas, apesar de cuidadas e relidas junto
dos entrevistados podem ter sofrido implicacbes da carga emocional inerente as
recordacdes dos participantes ao longo das narrativas.

Nas metodologias qualitativas, um estudo de caso ou a utilizacdo de uma
amostra reduzida sdo seleccionados precisamente porque o investigador pretende
compreender um determinado fendmeno em maior profundidade e né&o testar
hip6teses ou encontrar o que podera ser generalizavel a outros contextos ou
realidades.

Ainda que os resultados obtidos ndo possam ser generalizados, este estudo
permitiu conhecer melhor a vivéncia dos individuos com grandes limitac@es fisicas
(tetraplegia) e necessidade de VMLD ao longo da progressdo e adaptacdo a sua
realidade actual, compreender as principais dimensdes de QV e explorar as
expectativas para o futuro.

Apesar de ter sido utilizada uma amostra reduzida, a investigacao foi feita de
modo mais aprofundado e muitos dos resultados encontram semelhanca com a

literatura consultada ao longo do estudo.
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A relacdo prévia de confianca entre a investigadora e o0s entrevistados
mostrou-se benéfica para o desenvolvimento das entrevistas permitindo uma maior
abertura e expressao de sentimentos.

No entanto, tendo em conta que o entrevistador deve manter um papel neutro
no decorrer das entrevistas, ha a referir a dificuldade de néo intervir em situacdes de
maior sofrimento emocional, dando como exemplo a referéncia ao desejo de
antecipar a morte.

Tendo em conta que este é um estudo em contexto de Mestrado em
Cuidados Paliativos, importa referir que, apesar de ndo haver generalizacdo dos
resultados obtidos, existem determinados aspectos que poderdo ser relevantes para
a area dos Cuidados Paliativos, destacando:

-conhecer o individuo, 0s seus valores, 0S seus interesses e 0S seus
objectivos de vida, beneficia o processo de adaptacdo a doenca grave;

-a familia e a rede de afectos sédo 0 bem mais precioso;

-a dimensao saude passa a ser substituida pela dimensao conforto;

-mais que serem cuidados, os individuos desejam que os profissionais de
saude os auxiliem na capacitacdo, desejam manter autonomia e sentir-se Uteis na
sua propria vida e na vida da sociedade;

-nesta fase, a comunicacado é mais valorizada que a competéncia técnica;

-a busca de sentido é uma constante no processo de doenca grave e
incuravel e mesmo em situacbes de grande dependéncia e incapacidade, o0s
individuos conseguem encontrar um sentido para as suas vidas e para a sua

condicéo actual,

88



-a esperanca esta presente em todas as etapas do processo e pode ser
benéfica a adaptacdo e motivacao;

-a ndo valorizacdo destes aspectos pode levar a sentimentos de inutilidade e
desesperanca que, por sua vez, podem ocasionar o desejo de antecipar a morte.

Os profissionais que cuidam de pessoas com doenca grave e incuravel
deveriam ter uma formacédo nesta area para melhor actuar junto dos individuos. Nao
s6 pela melhoria da qualidade dos cuidados prestados, mas também para evitar
frustracdes dos profissionais por ndo terem as ferramentas necessarias para actuar
nestas situacoes.

Seria desejavel ter em conta as caracteristicas pessoais e preferéncias dos
profissionais de saude na seleccdo dos cuidadores a integrar unidades com estas
especificidades. A equipa de cuidadores tem uma grande influéncia na QV dos
sujeitos e no processo de adaptacédo a doenca.

Os enfermeiros, enquanto profissionais de saude, tém um papel de extrema
importancia nos cuidados prestados a pessoa com necessidades especiais. No caso
deste estudo, para além da competéncia técnica que é necesséria (ventilacao,
cuidados a via aérea, cuidados gerais), as competéncias relacionais e
comunicacionais tém um valor ainda maior para este tipo de utentes.

Sdo individuos com grandes limitacdes fisicas (o que lhes traz uma
importante limitacdo na participacdo em muitas das suas actividades de vida), mas
sem qualquer comprometimento intelectual. S&o pessoas conscientes da sua
situacdo actual, das suas limitagcbes, da sua condicdo fisica, mas que querem

manter-se activas e participativas na sua propria vida e na vida da comunidade.
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Anteriormente eram individuos activos na vida profissional, social e familiar. O
diagnéstico trouxe consigo mudancas dramaticas nas suas vidas e desestruturacéo
dos seus papéis.

Dado que a familia € a maior fatia da QV dos participantes (reforcando os
resultados obtidos em estudos semelhantes), ha que tem em conta os familiares no
processo de doenca e incapacidade desde o diagndstico.

O impacto de uma doenca grave e incuravel ndo se limita apenas ao individuo
mas também a sua rede familiar. A familia deve ser incluida, envolvida e englobada
Nno processo e nos cuidados.

Defende-se o desenvolvimento de estratégias com vista a promover a
incluséo e responsabilizacdo dos familiares. A prestacédo de cuidados ndo deve estar
limitada a equipa de saude, mas também e preferencialmente extensivel a familia.

Seria de grande valor para o sistema nacional de saude, a constru¢cao de uma
base de dados que incluisse estes individuos, a sua localizacdo e as condicdes
necessarias para que fossem integrados na sociedade, seja no domicilio seja em
instituicdes vocacionadas para o cuidado e reabilitacdo dos mesmos.

De forma a dar continuidade a este trabalho e a procurar contributos para
uma melhoria dos cuidados prestados, sugere-se que se amplie o estudo a outros
intervenientes ou contextos.

Sugere-se a comparacdo deste estudo com a perspectiva de doentes com
grandes limitacdes fisicas e com necessidade de VMLD em contexto domiciliario,

inseridos no seio familiar.
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A visdo dos cuidadores principais seria também uma perspectiva de grande
utilidade a ser abordada, quer sejam profissionais de saude quer sejam familiares
dos individuos.

Dada a dificuldade que a investigadora sentiu em obter dados sobre o numero
de doentes com VMLD, defende-se a realizacdo de um estudo sobre esta tematica:
guantas pessoas existem em Portugal com necessidade de VMLD e quantas delas
se encontram institucionalizadas ou em domicilio, podendo abordar-se outras
guestdes sociais como por exemplo quem sdo os cuidadores principais e de que
apoios dispéem.

Tendo em conta o crescente interesse economico actual, seria também
importante uma avaliacdo de custos na realidade portuguesa com estas situacoes,

comparando o ambiente hospitalar e o contexto domiciliario.
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