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RESUMO

O sofrimento humano é uma experiéncia, que pode estar relacionada com a maioria das
realizagcOes e experiéncias desenvolvidas ao longo da vida. Por sua vez, a doenca é uma
causa importante de sofrimento, visto que atinge as estruturas mais profundas da vida
psicoafectiva e espiritual do ser humano. O enfermeiro é o elemento da equipa que mais
de perto, e durante mais tempo convive com o sofrimento da pessoa em fim de vida e sua
familia. Concomitantemente, e fruto desta interacdo, o sofrimento do enfermeiro é uma

realidade.

Tendo presente esta realidade, consideramos importante realizar o estudo cujo objetivo é
compreender o sofrimento dos enfermeiros, que cuidam da pessoa em fim de vida e sua
familia, com a finalidade de identificar as estratégias desenvolvidas pelos profissionais
para amenizar o sofrimento, por forma a melhor cuidarem de si e dos outros. Optamos
por uma investigacdo de natureza qualitativa, com carater descritivo-exploratério e a
recolha de dados foi feita através de uma entrevista semiestruturada junto de

enfermeiros, de um servigo de internamento do IPO Porto.

Os resultados reforcam que o sofrimento do enfermeiro constitui uma realidade
emergente do cuidado a pessoa em fim de vida e sua familia. Como manifestacbes do
seu sofrimento os enfermeiros experienciam diversas emocdes e sentimentos
habitualmente positivos e negativos. Reconhecem um conjunto de dificuldades
potenciadoras do seu sofrimento, que se centram no doente e familia, na equipa
multidisciplinar, na organizacdo e no proprio. Para ultrapassar estas dificuldades
desenvolvem estratégias diversas que os ajudam a lidar com o seu sofrimento e, assim,
melhorar o seu desempenho enquanto pessoas e profissionais, promovendo o bem-estar
da pessoa em fim de vida e sua familia. Apesar do sofrimento se revelar uma experiéncia
desconfortavel, os enfermeiros reconhecem que esta também se pode constituir como

uma oportunidade de desenvolvimento e crescimento pessoal e profissional.

Reconhecer o sofrimento do enfermeiro como fenémeno multidimensional, e ao mesmo
tempo, reflexo da qualidade dos cuidados prestados é fundamental, pois é primordial que
os enfermeiros cuidem de si para melhor cuidar dos outros. Também as instituicbes
devem ter um conhecimento desta realidade, nomeadamente das estratégias disponiveis
para ajudar os profissionais a lidar com o seu sofrimento. S6 assim, sera possivel unir
esfor¢os para atingir a meta almejada por todos, a exceléncia dos cuidados prestados a

pessoa em fim de vida e sua familia.

PALAVRAS-CHAVE: cuidar, sofrimento, pessoa em fim de vida e sua familia

\Y



\



ABSTRACT

Human suffering is an experience that can be related to most of the achievements and
experiences throughout life. In turn, the disease is a major cause of suffering, as it
reaches deeper structures psychoaffective and spiritual life of the human being. The nurse
is the team member who most closely, and longer lives with the suffering person's end of
life and his family. Concomitantly, and the result of this interaction, the suffering of the

nurse is a reality.

Bearing in mind this fact, we consider important to conduct the study whose goal is to
understand the suffering of the nurses who take care of person at the end of life and their
family, in order to identify the strategies developed by professionals to mitigate the
suffering, in order to better care for themselves and others. We chose a qualitative
research with a descriptive, exploratory and data collection was done through a

semistructured interview with nurses, from a service of internment in the “IPO Porto“.

The results reinforce that the suffering of the nurse is an emerging reality of care of the
person at the end of life and his family. As manifestations of their suffering, nurses
experience many emotions and feelings usually positive and negative. They recognize a
set of difficulties which potentiate their suffering, focusing on the patient and family, the
multidisciplinary team, the organization and himself. To overcome these difficulties, they
develop different strategies, that help them to deal with their suffering and thereby
improve their performance as individuals and professionals, promoting the well-being of
the person at the end of life and their family. Despite the suffering proves to be an
uncomfortable experience, nurses recognize that this may also be an opportunity for

development and personal and professional growth.

Acknowledge the suffering of the nurse as a multidimensional phenomenon, and at the
same time, reflecting that the quality of care provided is fundamental, as it is primordial
that nurses take care of themselves to better take care of others. Institutions should also
have a working knowledge of this reality, namely the strategies available to help
professionals to deal with their suffering. Only in this way, it will be possible to join efforts
to reach the goal desired by all, the excellence of the care provided to the person at the

end of life and their family.

KEYWORDS: care; suffering; person at the end of life and their family.

Vi



VI



AGRADECIMENTOS

Consciente de que a concretizacdo deste trabalho de investigacdo seria um processo
dificil sem o empenho e abnegac¢do pessoal, ndo podia deixar de dedicar algumas
palavras de agradecimento, a todos que de alguma forma contribuiram para levar a bom

termo o desenvolvimento da tematica em estudo.

A minha orientadora, a Professora Doutora Aurora Pereira pelo apoio, estimulo,
disponibilidade e pela orientacdo metodoldgica e cientifica ao longo de todo este

processo, fulcral para a realizacao deste trabalho.

A Coordenadora de Mestrado, a Professora Doutora Manuela Cerqueira pela

disponibilidade e incentivo.

A Enfermeira Chefe Margarida e restantes enfermeiros participantes que se

disponibilizaram e colaboraram no estudo.

Ao Conselho de Administracdo do Hospital onde este estudo foi efetuado, que permitiu e

facilitou a sua operacionalizagéo.
As amigas Ana Silva e Lucinda Barros pela presenca e estimulo.

A colega e amiga Sandra Teixeira pelo apoio e partilha de conhecimentos e restantes

colegas do Servigo de Braquiterapia pelo apoio demonstrado.

Aos pais (Zé e Conceigdo) e irméo (Pedro) pela compreensdo e apoio hos momentos

mais dificeis.

Por dltimo, ao Rolando, meu companheiro de vida, pela paciéncia, compreenséo,
estimulo e carinho ao longo deste percurso, em que foi 0 meu suporte emocional e,

também pelos dias em que foi privado da minha companhia e disponibilidade.






LISTA DE SIGLAS E ABREVIATURAS

= APCP — Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos
» E.— entrevista

» ed. — edicao

* IPO - Instituto Portugués de Oncologia

* N° — nimero

» OMS.- Organizacdo Mundial de Saude

* p. — pagina

= vol. — volume

XI



Xl



INDICE

Introducéo

Capitulo | — A Multidimensionalidade do sofrimento e a pessoa de fim de vida

— Enquadramento tedrico

1. Cuidados paliativos

1.1. O doente oncoldgico em fim de vida

2. O sofrimento, conceito e dimensdes

2.1. O sofrimento do enfermeiro

2.2. A adaptacao da pessoa ao sofrimento

2.3. A transcendéncia do sofrimento... O outro lado do sofrimento
3. Cuidar: um encontro e um acompanhamento

3.1. Cuidar da pessoa em fim de vida e sua familia
3.2. As dimensdes do cuidar no alivio do sofrimento
3.2.1. Comunicagéo e relacdo de ajuda

3.2.2. Competéncias basicas da comunicagéo
Capitulo 1l — Enquadramento Metodoldgico

1. A Problematica e os objetivos do estudo

2. Tipo de estudo

3. Contexto do estudo

4. Participantes do estudo

4.1. Caraterizac&o dos participantes

5. Estratégia de recolha de dados

6. Procedimentos de analise de dados

Xl

17

21

23

25

27

30

32

34

36

37

41

42

44

49

51

52

54

54

55

56

57



7. A ética na investigacao

Capitulo Il — O sofrimento do enfermeiro que cuida da Pessoa em fim de vida
e sua familia — Apresentacédo e andlise dos resultados

1. Significado do sofrimento

2. O sofrimento do enfermeiro

3. Dimensdes do cuidar no alivio do sofrimento

4. Emocdes e sentimentos vivenciados pelos enfermeiros

5. Dificuldades sentidas pelos enfermeiros

6. Estratégias mobilizadas pelos enfermeiros face ao seu sofrimento

7. Implicagbes do sofrimento dos enfermeiros na vida pessoal e profissional
8. Fatores que interferem no sofrimento do enfermeiro

Capitulo IV — O sofrimento do enfermeiro que cuida da Pessoa em fim de vida

e sua familia — Discusséo dos resultados

Capitulo V — Conclus@es e sugestbes

Bibliografia

Anexos

Anexo | — Autorizagdo do Conselho de Administracéo do IPO Porto
Anexo Il — Consentimento informado

Anexo Ill — Guiéo de entrevista

Anexo IV — Tabela sintese

XV

58

61

63

65

66

69

72

78

80

83

87

121

129

139

141

145

149

155



INDICE DE QUADROS

Quadro 1 — Caracterizacdo dos participantes

INDICE DE FIGURAS

Figura 1 — O sofrimento do enfermeiro — &reas tematicas

Figura 2 — O significado de sofrimento - categorias

Figura 3 — O sofrimento de enfermeiro — categorias e subcategorias

Figura 4 — Dimensfes do cuidar no alivio do sofrimento — categorias e

subcategorias

Figura 5 — Emog0es e sentimentos vivenciados pelo enfermeiro - categorias

Figura 6 — Dificuldades sentidas pelo enfermeiro — categorias e subcategorias

Figura 7 — Estratégias mobilizadas pelo enfermeiro — categorias e
subcategorias
Figura 8 — Implicagbes do sofrimento do enfermeiro — categorias e

subcategorias

Figura 9 — Fatores que interferem no sofrimento do enfermeiro — categorias e

subcategorias

XV

55

63

64

65

67

70

73

78

81

83



XVI



INTRODUCAO

O nascer e o0 morrer estdo inerentes a condicdo humana, cada uma das etapas toca-nos
particularmente. Se o nascer € o despertar de um novo ser para a vida, 0 morrer € o

confronto com a dignidade dessa vida.

O movimento dos cuidados paliativos vem reintroduzir a morte como um evento essencial
da vida. A sua filosofia enfatiza a familia como uma unidade a cuidar e especifica que as
suas necessidades devem ser atendidas.

A compreensdo da morte como um processo normal e o conhecimento das necessidades
especificas da familia que cuida do doente com doenca avancada e cronica permitir
oferecer um apoio adequado ao doente/familia proporcionando-lhes qualidade de vida,

uma morte digna e serena e um luto sem problemas.

Os cuidados paliativos proporcionam o que melhor a medicina e a enfermagem tém para
oferecer “quando ja ndo ha nada a fazer, existe muito a fazer’. Esta é a realidade dos
cuidados paliativos e o caminho a percorrer por aqueles que os recebem. Uma vez que a
enfermagem tem nos seus ideais 0 compromisso com a vida, lidar com a morte e com 0
doente em fim de vida, pode tornar-se um acontecimento doloroso e dificil, gerando uma
multiplicidade de vivéncias, sentimentos e dificuldades por parte dos profissionais de

enfermagem.

A morte, condigdo inerente ao facto de sermos vivos, assim que cumprimos 0 Nosso ciclo
vital, é tdo natural como a prépria vida. Vivemos uma vida humana, durante a qual todos
os dias sofremos perdas, todos os dias renascemos, sempre com a consciéncia da nossa

finitude.

Um profissional de salde e, neste caso concreto, o enfermeiro € antes de tudo um ser
humano. Como tal, é detentor de emog¢fes e sentimentos, os quais interferem na
prestagdo de cuidados ao doente e familia. Para uma prestacdo de cuidados de
exceléncia é fulcral que o enfermeiro reconheca e faga uma adequada gestdo dos seus
sentimentos, nomeadamente no que respeita a morte e ao luto, temas sobre os quais

ainda existem mitos e preconceitos.

Tal como refere Gouveia (1999, p. 132), “(...) vivemos a vida, ndo vivemos para a morte
(...), ser-se humano é relacionarmo-nos uns com os outros (...), ter vinculos (...), de certo
modo pertencemos a quem esta diante de nés e, quem esté diante de nés, também nos

pertence”.



A morte é uma realidade em que confluem numa amalgama de emocgdes, sentimentos e
reacOes, em que as vivéncias de cada um sdo determinantes e em que, frequentes
vezes, as emocgdes se sobrepbem a razdo. A enfermagem esta intimamente relacionada
com a preservacdo da vida, do alivio do sofrimento e recuperacdo da saude.
Concomitantemente, a morte e o processo de morte, sdo para os profissionais de
enfermagem um dos grandes desafios que a pratica do quotidiano coloca (Cardoso,
2002).

Quando estamos perante o doente que vai morrer sentimo-nos incomodados. Temos
dificuldade em encarar o facto, em aceita-lo; ndo intelectualmente, mas emocionalmente,
no nosso “intimo”, pois também somos confrontados com a nossa prépria mortalidade,
com 0s nossos medos, as nossas recordacbes e experiéncias vividas, quer a nivel
pessoal, quer profissionalmente; somos confrontados com duvidas, inquietacdes,
sentimentos de revolta e impoténcia e até mesmo “(...) agressividade interior, que nos
esforcamos a ignorar, assim como, 0 sentimento de fracasso que a morte em Ssi

representa” (Henriques, 1995:11).

Por vezes, o enfermeiro fica com receio de investir afetivamente pelo temor de se
magoar. A repeticdo deste tipo de sofrimento provoca esgotamento e pode conduzir a um
verdadeiro sofrimento psicolégico que parasita a vida pessoal e profissional.
Consequentemente agarramo-nos a técnicas, diagnosticos e tratamentos, acabamos por
isolar o doente no seu quarto, ou seja, a nossa angustia vai ocultando a realidade do

doente e impedindo-nos de descobrir 0 que realmente se passa com o doente.

Alguns profissionais adotam atitudes de afastamento emocional, procurando desligar-se
do doente e da prépria morte, desenvolvendo mecanismo de defesa e comportamentos
de fuga. Como resultado destes comportamentos, e tal como refere Pacheco (2004:129)
“(...)surge a impossibilidade de comunicagdo e dialogo com o doente em fase terminal,

quando o apoio e solidariedade por parte do enfermeiro sdo fundamentais”.

N&o é a morte que provoca angustia nos prestadores de cuidados, mas o facto de esta
ser acompanhada de revolta, de lagrimas, de emocdes insustentaveis, despoletando uma
multiplicidade de atitudes. O enfermeiro é, acima de tudo, uma pessoa que cuida de
outras pessoas, pessoas com as quais cria vinculos de afeto. A morte dos doentes

confronta-os com uma variedade de sentimentos.

Nos anos 60, Kibler Ross (2008) ja se preocupava com o0s profissionais de saude que
cuidavam de pacientes em situacfes de morte e terminais, propondo seminarios de

discussdo sobre o tema da morte. A autora deparou-se com reac¢fes claramente hostis



perante a sua proposta, mas acreditou que a reflexdo e discussdo do tema poderiam
suscitar questdes importantes sobre a vivéncia humana e, mais ainda, sobre a natureza

do cuidado a pessoa que vivencia a sua finitude.

Cuidar em fim de vida é um dos aspetos que mais preocupa os profissionais de
enfermagem. Lidar com a morte e ajudar a morrer, exige competéncias aos mais variados

niveis e exige técnicos bem preparados e conscientes desta preparacao.

A reflexdo e analise em torno destas questdes e a nossa experiéncia profissional foram
as motivacdes para a realizacdo deste trabalho, que visa essencialmente compreender o

sofrimento dos enfermeiros que cuidam da pessoa em fim de vida e sua familia.

O presente trabalho surgiu de uma inquietacdo relativamente aos sentimentos e
dificuldades apresentados pelos enfermeiros, em contexto de trabalho. De salientar,
também, os preciosos contributos adquiridos com a PoOs-Graduagdo em Cuidados
Paliativos, ao permitir a aquisicdo de conhecimentos fundamentais para uma prestagcao

de cuidados mais humanizada aos doentes em fase terminal e sua familia.

O nuamero de trabalhos e estudos referentes a esta tematica, ou seja, alusivos ao
sofrimento do enfermeiro que cuida da pessoa em fim de vida e sua familia é, ainda

pouco, quando comparado a qualquer outro assunto na area da saude.

O tema em questdao foi escolhido ndo s6 pela atualidade do mesmo, mas também porque
suscitou inquietude, pois em Cuidados Paliativos para além de haver sofrimento por parte
dos doentes/familia, também existe sofrimento por parte do profissional de saiude que
cuida da pessoa em fim de vida. Profissional este que tem de gerir todo um conjunto de

emocdes e sentimentos, levando-o ao sofrimento.

Compreender o sofrimento do enfermeiro que cuida da pessoa em fim de vida e sua
familia, constituiu 0 nosso objetivo central. Para um melhor diagnostico e compreensao

desta realidade, foram também delineados os seguintes objetivos especificos:
= Conhecer o significado de sofrimento para os enfermeiros;
= |dentificar as dimensdes do cuidar no alivio do sofrimento;

» Conhecer as emocgdes e 0s sentimentos vivenciados pelos enfermeiros, no cuidado a

pessoa em fim de vida e sua familia;

= Conhecer as dificuldades sentidas pelos enfermeiros que cuidam da pessoa em fim de

vida e sua familia;



» Conhecer as estratégias utilizadas pelos enfermeiros para lidarem com o seu

sofrimento;

= Conhecer as implicacbes do sofrimento do enfermeiro na sua vida pessoal e

profissional;

= Identificar os fatores que interferem no sofrimento dos enfermeiros, no cuidado a pessoa

em fim de vida e sua familia.

Este trabalho encontra-se estruturado em capitulos. No primeiro capitulo explanamos a
construcdo do objeto de investigacdo e a fundamentacao tedrica que sustenta e situa a
area tematica em questdo. Caminhamos, assim, numa perspetiva de compreensao do

sofrimento do enfermeiro, a multidimensionalidade do sofrimento e do cuidar.

No segundo capitulo, apresentamos e descrevemos as opc¢des metodolédgicas utilizadas
e o percurso, tentando ilustrar a problemética do estudo, justificando a nossa opc¢éo pela

abordagem descritiva exploratéria e as principais etapas do processo de investigagéao.

No terceiro capitulo, revelamos a apresentacdo e andlise dos resultados. O quarto
capitulo destina-se a discussao dos resultados tendo por base o referencial tedrico
anteriormente apresentado. No quinto capitulo, finalizamos com a concluséo e sugestoes,

para serem objeto de novas pesquisas.



CAPITULO |
A MULTIDIMENSIONALIDADE DO SOFRIMENTO E A PESSOA EM FIM DE VIDA

ENQUADRAMENTO TEORICO






1. OS CUIDADOS PALIATIVOS

H& muitos séculos que os cuidados aos moribundos séo prestados por ordens religiosas.
Os hospicios, primeiramente lugares de descanso para os peregrinos, deram lugar a

lares para as pessoas que, prestes a morrer, precisavam de paz e de ultimos cuidados.

No entanto, estes cuidados terminais sempre foram prestados sob o escudo da caridade
e ndo em funcdo de um direito essencial do homem, que se prende com direito a uma

morte digna.

Na década de 1950/60 com o surgimento dos citostaticos, auspiciava-se a cura de
grande parte dos tumores, facto que ndo se tendo verificado, 0 que augurou as
expectativas e levou ao aparecimento de um movimento destinado a apoiar os doentes
terminais ajudando-os a “morrer melhor”. Reflexo deste movimento foi a inauguragdo em
1967, em Londres, do St. Cristhopher Hospice, dirigido por Cicely Saunders. Aqui
prestava-se atengdo aos sintomas fisicos e aspetos psicologicos, sociais e espirituais do
individuo doente e de toda a sua familia, permitindo uma melhor adaptacdo a fase

terminal e consequentemente uma morte com mais dignidade.

O sucesso da filosofia desta instituicdo alargou-se a outros hospicios e hospitais e levou
a criagdo de centros de referéncia, instituicio de programas de investigacdo e de
formacdo quer profissional quer de voluntariado. Assim, surgiu a especialidade de
Medicina Paliativa. No ano de 1988, foi criada a Associacdo Europeia de Cuidados
Paliativos que marcou o alargamento deste movimento a Europa. Assim, nos ultimos
anos o movimento ampliou-se nos paises europeus. A organizacdo e planeamento dos
cuidados paliativos ndo sdo homogéneos, encontrando-se alguns paises mais avancados
que outros. Os varios governos e ministérios de saude instituiram a criacdo de comissfes
com o objetivo de melhorar a formacao dos profissionais através da criacdo de unidades
de internamento de cuidados paliativos, de unidades méveis de cuidados paliativos e,
ainda, consultas nos hospitais. Atualmente as redes de cuidados paliativos desenvolvem-

se a fim de permitir cuidar dos doentes no domicilio.

A APCP (2006) define cuidados paliativos como uma abordagem multidisciplinar, que
visa a melhoria da qualidade de vida dos doentes e suas familias, que enfrentam
problemas decorrentes de uma doenca incuravel ou com prognaéstico limitado, através da
prevencao e alivio do sofrimento, integrando os aspetos psicolégicos, sociais e espirituais

e incluindo periodo de luto.

Os cuidados paliativos baseiam-se no respeito pela pessoa humana e pela sua

dignidade, acima de qualquer ciéncia e tecnologia. No ambito dos cuidados paliativos
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“(...) considera-se por um lado que a vida humana € inviolavel, por outro que a morte é
um processo hatural, pelo que nunca se colocam as hipoteses quer de prolongar
indefinidamente a vida, quer de, pelo contrério, antecipar a morte” (Pacheco, 2004, p.
106).

Twycross (2003) e Neto (2006) referem que existem quatro pilares para se poder aplicar
os cuidados paliativos: controlo de sintomas; comunicacdo adequada; apoio a familia e
trabalho em equipa. Segundo o0s mesmos autores, esses pilares devem ser
obrigatoriamente respeitados, ja que nao é possivel prestar cuidados de qualidade se
algum deles for subestimado. O objetivo dos cuidados paliativos visa essencialmente
proporcionar conforto, pelo respeito da vida humana e pela aceitagdo da inevitabilidade
da morte (Twycross, 2003). Os cuidados paliativos consideram sempre o doente na sua
unidade integral e os efeitos da doenca sobre a pessoa na sua globalidade, integrando os

aspetos fisicos, psicologicos, sociais e espirituais.

N&o basta dizer que se conhecem 0s principios basicos dos cuidados paliativos, tém que
ser integrados e aplicados no processo de tomada de decisdo adequado as
necessidades dos doentes e familias em seguimento. A filosofia dos cuidados paliativos
tem vindo a ser desenvolvida e é hoje perspetivada como um direito humano, no entanto
deparamo-nos com grandes assimetrias na acessibilidade a este tipo de cuidados, quer

entre diferentes paises, quer no mesmo pais (Neto, 2006).

Os cuidados paliativos representam, pois, a capacidade de reconhecer a finitude do ser
humano e a tomada de consciéncia de que quando a cura ndo é possivel € muito
importante, admitir que o tratamento da doenca deixa de ser prioritario, perspetivando-se
outras linhas de intervencdo. Todo o esforco é orientado para o cuidar, ou seja, dar
atencdo ao doente e familia, tratar os sintomas, aliviar o sofrimento, proporcionar

conforto, alivio e serenidade (Pacheco, 2004).

A prestacdo de cuidados paliativos exige uma preparacdo para um verdadeiro trabalho
em equipa, o que pressupde a definicdo de objetivos e de uma missado que orientem para
atuacdo no dia-a-dia. Mais do que hierarquias ou carreiras, sdo as necessidades do
doente e familia que norteiam a tomada de decisdo. SO assim sera possivel um cuidado

integral e holistico a pessoa em fim de vida e sua familia.



1.1. O doente oncolégico em fim de vida

A doenca oncologica vulgarmente conhecida por cancro ocupa na nossa sociedade, um

lugar de destaque pela sua incidéncia significativa e crescente entre as causas de morte.

Chega um dia “(...), em que a a doenca ganha terreno, a morte aproxima-se, o doente
chega ao seu fim” (Abiven, 2001, p. 54). Segundo Estdndards de Cuidados Paliativos
(1995), citado por Neto (2006), o doente terminal define-se como todo o doente portador
de uma doenca avancada, incuravel e evolutiva, que ndo responde aos tratamentos
curativos, com elevadas necessidades de salde pelo sofrimento associado, e que em

média apresenta uma sobrevida entre os trés e 0s seis meses.

E uma situacdo particular de satde, de grande instabilidade como outras fases de
transi¢cdo do ciclo de vida, mas com a singularidade de se reportar ao fim de vida. Ao
longo do percurso da doenga, a pessoa vai atravessando periodos de alteracdes
extremas que podem alternar entre a melhoria dos sintomas e uma certa estabilizagéo,
com periodos de exacerbagdo. Tal como refere Pacheco (2004, p. 54), “a morte
anonimamente inevitdvel para todos, transmuta-se, identificando-se através do seu
carater irreversivel, e tornando-se uma certeza cada vez mais préxima, isto €, ja ndo esta
num horizonte mais ou menos longinquo, mas € a morte proxima, morte para breve,
também ja ndo é apenas a repeticdo de um evento comum, mas a sua morte, a morte

daquela pessoa singular”.

S&do inlmeros os estudos que mostram que os doentes sofrem, ndo s6 fisica como
psiquicamente, com a consciéncia de que a vida lhes escapa e apresentam sintomas de
angustia, revolta, soliddao, temores, medo do desconhecido (Neto, 2006).
Consequentemente apresentam um estado psiquico perante a morte eminente e tém
necessidade de fazer um luto de todas as perdas, mas sobretudo de si préprio (Kubler-
Ross, 2008).

Kibler-Ross (2008) refere que se podem esbogar cinco “estadios” ou “fases”, que
representam as reacdes emocionais de um individuo enfrentando a morte: a negacéo,
raiva, negociacdo, depressdo e aceitacdo. Estes estddios ndo séo estanques, nem
absolutos, porque os individuos ndo as vivem na mesma ordem, nem passam

necessariamente por todas elas:

» Negacdo: ha uma fase de recusa em aceitar a situagdo, € um estado de choque. A
negagao funciona como “amortecedor”, na percegao e no conhecimento da gravidade e
fatalidade da doenca. Muitas vezes esta negacao vai dar lugar a um fase de isolamento,

onde se fala da sua doenga, sem que tenha integrado a fase da morte.



» Colera ou raiva: esta acontece frequentemente, quando o doente ultrapassa a fase da
negacao e comeca a enfrentar-se com a morte proxima e reage com acesso de ira e de
raiva sobre os que o rodeiam, manifestando novos sentimentos. Nesta fase, o doente
pode tornar-se dificil, intolerante e agressivo. Ocorre frequentemente rutura entre o
doente, os familiares e os membros da equipa de saude. Com o passar do tempo, surge
uma paz aparente que vai sobrepor-se a fase tumultuosa, é a fase da negociagéo.

» Negociacdo: é uma fase de ajustamento, na qual tenta estabelecer um pacto, negociar
uma transagdo. Habitualmente isto envolve um trato com Deus, com o médico ou com 0
enfermeiro. Nesta fase ja aceita a ideia de morte préxima, mas tenta conseguir um

prolongamento da sua vida. Segue-se a fase de depresséao.

» Depressao: o doente revive 0s insucessos, com imenso pesar. A raiva e a revolta dado
lugar a um sentimento de grande perda. Nesta fase Kiibler-Ross (2008) distingue dois
aspetos:

= Depressao ativa: em que o doente fala das suas perdas, por exemplo, em
relacdo a sua imagem corporal, da sua incapacidade progressiva de ter de deixar de

cuidar da sua familia.

= Luto preparatorio: este luto € um longo caminho interior, em que o doente chora
as perdas e comeca a desprender-se de tudo e de todos. E importante que o enfermeiro
reconheca esta situacdo, que muitas vezes é mal entendido pelos familiares, e leve o
doente a expressar e verbalizar o que o incomoda. Por vezes, para o doente, o
importante é ter alguém que Ihe segure a méo. A resolugcédo desta fase leva ao estadio
final, a aceitacéo.
» Aceitacdo: € a fase em que o doente reconsidera 0s seus conceitos e valores. A
transformacédo do desejo de viver, por uma aceitacdo da ideia de morte, € um aspeto de

adaptacdao psicoldgico destes doentes.

Ao medo da morte e do desconhecido, soma-se 0 medo da dor e do sofrimento, que
afligem a pessoa em fim de vida. Assim, a prestacédo de cuidados deve ser planeada de

modo a dar resposta as necessidades do doente no seu todo.

2. O SOFRIMENTO: CONCEITO E DIMENSOES
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O Sofrimento consiste numa experiéncia de dor, perda, dificuldade, envolvendo a
percecdo de ameaca a integridade da pessoa quer fisica quer psicologicamente, com
efeitos negativos, com sentimentos de desesperanca e de perda. A intensidade do
sofrimento depende de individuo para individuo, dos seus valores, das suas vivéncias,
das suas crencas e recursos e “de uma multiplicidade de fatores que fazem do sofrimento
humano uma realidade complexa e a0 mesmo tempo Unica para cada individuo que

experimenta” (Barbosa, 2006, p. 399).

Segundo a dicotomia cartesiana, distinguem-se pelo menos dois tipos de sofrimento: o
sofrimento fisico e o sofrimento psicolégico. O sofrimento fisico relaciona-se com o corpo,
o sofrimento psicolégico com a alma. No entanto, ndo se pode dissociar a experiéncia do
sofrimento humano, & pessoa no seu todo biopsicossocial e espiritual.

Do ponto de vista operacional, o sofrimento, na perspetiva de Gameiro (2000), engloba
cinco dimensdes: o sofrimento psicologico, no que diz respeito a altera¢des cognitivas e
emocionais; o sofrimento fisico, referente a dor, desconforto e perda de vigor fisico; o
sofrimento existencial, respeitante a alteracbes da identidade pessoal, alteracbes do
sentido do controlo, limitages existenciais e limitacdes no projeto de futuro; o sofrimento
sécio-relacional, referente a alteracbes afetivo-relacionais, alteracbes sdcio-laborais;

experiéncias positivas do sofrimento, relativos a sentimentos positivos na doenca.

Segundo Lain (1984) citado por Barbosa (2006) o sofrimento em situacdo de doenca
apresenta duas dimensdes fundamentais: o sofrimento como uma dimensao ontolégica e
o sofrimento como uma dimensao pratica. O sofrimento como uma dimenséao ontolégica
consiste numa dimensdao ontolégica do ser humano enquanto consciente de si mesmo ao
ser confrontado com a vulnerabilidade “(...) perante a fragilidade face a finitude e/ou a
inquietude face a finalidade da vida” (Barbosa, 2006, p. 400). O sofrimento como uma
dimensdo pratica, para além da sua determinacdo fisiopatolégica, consiste numa
vivéncia de mal-estar intenso causado por uma ameaca atual que interfere na integridade
e/ou continuidade da existéncia da pessoa, considerada como um todo biopsicossocial e

espiritual.

Assim, o sofrimento apresenta diversas modalidades, sendo diferentes as dimensdes que
perante um processo de doenca se fragilizam. O sofrimento apresenta assim quatro
modalidades, sendo elas: o sofrimento fisico; o sofrimento psicolégico; o sofrimento

relacional e, por ultimo, o sofrimento espiritual.

11



O sofrimento fisico € um sofrimento visto numa perspetiva biomédica, em que o foco de

atencdo é a dor e o controlo sintoméatico da mesma, resultante da doenca e de

tratamentos, assim como, da perda de energia e limitacdes funcionais.

O sofrimento psicoldgico engloba duas vertentes: o sofrimento mental e o sofrimento
emocional. O sofrimento mental tem a ver com as dificuldades de concentragdo e
memoria, descontrolo cognitivo das preocupacdes e as dificuldades de resolugcdo dos
problemas relacionados com as varias perdas. O sofrimento emocional consiste na

variabilidade de humor, insénias, desejo de morte e eventual ideacao/intencéo suicidaria.

Relativamente ao sofrimento relacional, este engloba a componente sociocultural que
abarca duas dimensdes principais: a familia e o social. Na familia abarca as disfuncées
na comunicacdo doente/familia, a auto culpabilizacdo pela dependéncia, assim como a
preocupacéo com o futuro e problemas sexuais. No social abrange os problemas com os

profissionais de saude, com o cdnjuge e familiares, problemas econdémicos e laborais.

Outra modalidade do sofrimento, e a Ultima, € o sofrimento espiritual, que consiste na

desarmonia consigo proprio, a vida sem sentido e a ndo confianga na transcendéncia.

Assim, e tendo em conta as varias modalidades do sofrimento, esta deveria ser uma area
a avaliar nas suas varias dimensdes, pois as dimensdes do sofrimento “sdo globais e
simultdneas, complexas, mas Unicas para cada doente (...) deveriam constituir no sexto

sinal vital a aplicar a todos os doentes alvo de cuidados” (Barbosa, 2006, p. 402).

De acordo com as diferentes modalidades do sofrimento, existem também respostas
vivenciais a situagdo de doenca, que no ambito dos cuidados paliativos apresenta a
designagéo genérica de desespero existencial (Barbosa, 2006). Assim sendo, uma das
respostas vivenciais a situacéo de doenca € o sentimento de desmoraliza¢cdo, onde este

sentimento pode apresentar duas polaridades essenciais: o desanimo e o desapego.

O desanimo, desfalecimento e aniquilagdo de perspetivas, que € caracterizado pelo
desgosto; fechamento sobre si num contexto de depressdo; falta de entusiasmo pelas
atividades sociais; sentimento de que nada pode fazer feliz e que tudo esta perdido;
desesperanca; pessimismo; desvalorizagdo de si mesmo; remorsos e sentimentos de
culpa. O desapego, desalento e alienacdo, que se caracteriza pela hétero-rejeicdo ou
negligéncia; desencanto; sentimento de inutilidade; sentimento de desisténcia;

isolamento.

Outra das respostas vivenciais a situacdo de doenca é a incerteza, o medo e o terror,

sendo estes sentimentos percebidos como ameaca e dando origem a dois tipos de
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reacdes: o desagrado e a descrenca. O desagrado, ressentimento, revolta e acusacao,
pode ter a ver com um mero desassossego, ansiedade, irritabilidade, mas também com
um estado de tensdo crescente de descontrolo, desorganizacdo, agitacdo, desconfianca
com vitimizacdo. A descrenca é caracterizada pela recusa ou fuga com sentimentos de
despreocupacédo, de negacao do diagndéstico, evitamento. O desespero existencial, assim
designado em Cuidados Paliativos deve ser avaliado pormenorizadamente no contexto

de avaliacdo do sofrimento total.

As respostas vivenciais a situa¢do de doenca, quando exacerbadas implicam estratégias
adaptativas temporalmente varidveis e diversificadas. Assim sendo, as estratégias
adaptativas a essas respostas vivenciais sdo: agressividade, projecdo dirigida aos outros,
rejeicdo; minimizacdo; negacdo; evitamento/denegacdo; dependéncia; resignacao;
atuacao; focalizacdo hipervigilante e controlo (Barbosa, 2006).

Relativamente & agressividade, projecdo dirigida aos outros, rejeicdo; o doente
sente-se vitima de uma situacdo injusta. “Sentimento de violagdo e de que foram
infringidos direitos e expectativas, com rebelido contra a infrusdo” (Barbosa, 2006, p.
407).

Na minimizacdo, o doente sente-se seguro, ndo sente a sua situagdo de doenga como
ameacadora. Nao vé a sua situacdo de doenga como algo grave, com possibilidades de
mal-estar, complicagbes ou recorréncias. Considera a sua situagdo como uma

experiéncia exageradamente positiva.

Quando o doente se recusa a abordar ou até mesmo em pensar em qualquer coisa que
tenha a ver com a situagdo de ameaca, estamos perante a negacdo. Estes doentes

evitam receber informacg6es do que se esta a passar com ele naquele momento.

Ja no que diz respeito ao evitamento/denegacéo, o doente vé-se alvo de uma ameaca,
mas adia o confronto com essa ameaca, evitando assim situacdes ou pensamentos que

Ihe possa causar ansiedade.

A dependéncia é uma estratégia adaptativa, em que o doente se vé sem qualquer poder
sobre o0s acontecimentos, achando que tudo estd nas maos dos outros, desde o

enfermeiro, ao médico e aos familiares.

Na resignacéo, o doente sente-se impotente perante o seu destino, sem forca para fazer

face aos acontecimentos ou controlar as suas vivéncias.
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No que concerne a atuacdo, o utente sente necessidade de proceder a determinados
comportamentos que reduzam drasticamente a sua situacdo de tensdo, recorrendo a

comportamentos exagerados, como a ingestédo de alcool, tabaco, violéncia fisica, etc.

Ja no que diz respeito a focalizag&o hipervigilante, o utente preenche o seu dia-a-dia
com comportamentos de hipervigilancia, ou seja monitoriza constantemente 0s seus

sinais e sintomas e procura informacéo sobre 0s mesmos.

Por ultimo o controlo, em que neste caso o utente tém consciéncia do seu problema de
saude, e encara-o de frente para domina-lo, adaptando-se a sua situacdo de doenca.

Este controlo podera ter um predominio afetivo, cognitivo e comportamental.

Assim, e de acordo como que nos diz Barbosa (2006, p.409), “ identificar o tipo de
sofrimento global, compreender as reacgfes vivenciais mais relevantes e detetar as
principais estratégias adaptativas desencadeadas no esfor¢o de superacgéo existencial s6
podera ser realizado num ambito de uma relacdo humana sensivel e proxima e ndo pelo

mero preenchimento mecénico de instrumentos de avaliaggo.”

2.1. O SOFRIMENTO DO ENFERMEIRO

A morte apesar de ser uma parte da existéncia humana traz consigo uma grande carga
de angustias e temores, ndo sO para quem dela se aproxima como também, para os
profissionais que tém como responsabilidade prestar assisténcia aos doentes em fim de

vida.

Assistimos, hoje, a uma transferéncia significativa da morte e do processo de morte, dos
domicilios para as instituicdes hospitalares. A sociedade moderna dessocializou a morte
escorracou-a do seio das familias e aprisionou-a nos hospitais e noutras instituicoes,
onde tantas vezes, se morre sozinho, numa enfermaria, fechado num quarto solitario sem

ninguém que compartilhe as circunstancias da morte (Henriques, 1995).

A morte é muitas vezes considerada como um falhanco, como uma derrota,
especialmente quando os profissionais séo treinados apenas para o curar. As situagdes
de doenga crénica e incuraveis sdo olhadas como fonte de insucesso (Neto, 2006).
Frequentemente encontramos enfermeiros incapazes de se libertarem do sentimento de
sofrimento e da morte, adotando comportamentos de fuga, que se traduzem em falta de
tempo e disponibilidade de estar com os doentes (Pacheco, 2004). A falta de tempo é

uma das principais desculpas para nao cuidar do doente de forma holistica. O profissional
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adota comportamentos de fuga, com medo das perguntas para as quais nem sempre tem

resposta e para ndo se envolver.

Como resultado do proprio processo de sofrimento dos profissionais que fazem parte da
equipa de saude, o isolamento e o distanciamento podem ser o reflexo dessas vivéncias,
pois de acordo com Rowe (2003) o isolamento é um fendmeno associado a primeira fase
de resposta ao sofrimento. O autor baseia-se no quadro desenvolvido por Solle em 1975,
0 qual apresenta trés fases distintas pelas quais as pessoas passam quando estdo em
sofrimento, o sofrimento mudo, a lamentacdo e a mudanca. Na primeira fase, o
profissional confronta-se com a situacdo dramética do doente, fecha-se em si mesmo,
ndo consegue falar sobre o0 que esta a viver e a sentir e tende a isolar-se. O profissional
terd que passar, imediatamente, a segunda fase, que é a fase do desabafo, da partilha de
sentimentos, da comunicacao do préprio sofrimento para poder atingir a Ultima fase de
concretizagdo e mudanca. Se o profissional ndo tem possibilidade de partilhar o que
sente e ndo tem suporte emocional corre o risco de se manter na primeira fase, tempo
demais, o que trara consequéncias, ndo s0, no relacionamento com os doentes e nos
cuidados que presta, como podera entrar numa situagdo de burnout. A inexisténcia de
momentos formais de partilha de experiéncias entre profissionais podera estar a impedir
a reflexdo, o suporte, a discussao entre profissionais, dificultando o crescimento,
amadurecimento e a mudanga dos diversos elementos da equipa de saude, o que n&o s6
aumenta o seu sofrimento como poderdo condicionar os cuidados que séo prestados aos

doentes.

Neste sentido, Loff (2000) citando Feitor Pinto, refere que o enfermeiro, face ao doente

em fim de vida experimenta quatro tipos de sensacoes:
- sensacdao de fracasso;

- sensacao de espelho ou projecao (imagina-se a si préprio numa situacdo idéntica, e

prefere afastar-se para ndo ter de enfrentar o problema);

- sensacao de pudor (pensa que € bem deixar o doente em processo de morte sO, uma
vez que neste momento ndo deve ser perturbado na sua relacdo com os valores,

filosofias ou crencas que marcam a sua vida);

- sensacao de mistério (fa-lo percorrer fantasias intelectuais sobre a morte, e sente o
peso das contradicdes, deixando o doente sozinho, porque o problema de momento ndo

é dele).
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Torna-se imperioso, ultrapassar estas sensacoes, de forma a permitir uma prestacdo de
cuidados de qualidade ao doente e sua familia. O nosso percurso académico baseou-se
num modelo biomédico, vocacionados para tratar e curar, lutando pela vida do outro ser

humano até ao limite. Nao nos é ensinado a cuidar do doente em fase final da sua vida.

Cuidar em fim de vida € um trabalho que exige muito de cada profissional de saude,
assim, ao lidar com o doente em fase terminal e sua familia, sédo varios os fatores
desencadeadores de sofrimento nos profissionais de saude. Apesar de todo o empenho e
motivacdo que o enfermeiro deve ter para cuidar doentes em fim de vida, estes
profissionais poderdo defrontar-se com situagbes geradoras de stress, podendo
experimentar reacdes emocionais de impoténcia, revolta, frustracido, ansiedade, medo,

culpa, angustia, inseguranga; a medida que s&o confrontados com a realidade do

sofrimento, da morte e da doenga terminal.

Segundo Loreto (2001) o contacto permanente com situacdes desencadeadoras de
sofrimento fisico e psicolégico, com as quais se deparam 0s enfermeiros em servicos de
oncologia, torna-os um grupo vulneravel a situagdes de burnout. Este podera ser definido
como um estado de exaustdo fisica, emocional, e mental, que resulta do envolvimento
intenso com pessoas. A sindrome de burnout é descrita como uma reacdo emocional
crénica gerada a partir do contato direto, excessivo e stressante com o trabalho. E
caracterizada pela auséncia de motivacéo e desinteresse, mal-estar interno e insatisfagéo
ocupacional, que pode prejudicar em maior ou menor grau a atuagdo profissional e

pessoal.

Torna-se desta forma importante, que o profissional se consciencialize para a
necessidade de adotar estratégias que Ihe permitam minimizar o impacto da doenca
grave, quer através da discussdo dos diferentes problemas de trabalho com os colegas,
quer através de reunides interdisciplinares. A existéncia de um psic6logo, destacado para
a equipa seria fundamental para prevenir o burnout. Porque também é importante cuidar
de quem cuida e, tal como dizia Sartre citado por Lopes (1997), *(...) ninguém tem culpa
do que fizeram de nés, mas todos somos responsaveis por aquilo que fizermos com o

que fizeram de nés (...).

2. 2. A ADAPTACAO DA PESSOA AO SOFRIMENTO

O sofrimento, de acordo com Cassel (2004), define-se como um estado especifico de
distress, que ocorre quando a integridade da pessoa € ameacada ou destruida. A

intensidade do sofrimento é medida a luz dos valores da pessoa, das suas vivéncias, das
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suas crencgas e dos seus recursos (Neto, 2006). Tal como refere Barbosa (2003), citado
por Neto (2006), o sofrimento ndo € um sintoma nem um diagnéstico mas uma

experiéncia humana muito complexa.

O confronto com a dor, o sofrimento e a doenga é, para a pessoa, uma experiéncia que
provoca elevados niveis de stress. O stress, tal como nos refere Ramos (2004) é um
fendmeno complexo, implicando intera¢des individuo/meio, que ocorrem sempre que 0S
acontecimentos séo percebidos como uma ameaca a integridade da pessoa, resultando

num desiquilibrio entre as exigéncias e os recursos disponiveis para Ihe fazer face.

O coping constitui-se como o0 conjunto de respostas desencadeadas pelo individuo para
lidar com o problema. Folkman & Lazarus (1980) propem um modelo que divide o
coping em duas categorias funcionais: coping focalizado no problema e coping focalizado
na emocao. Nesta perspetiva, o coping € definido como um conjunto de esforgos
cognitivos e comportamentais utilizados pelos individuos com o objetivo de lidar com

situacdes de ameaca (Folkman & Lazarus, 1984).

Quando a ameaga ndo pode ser eliminada, torna-se necessario adaptar-se a situagéo
stressante, para que esta possa ser tolerada. O coping refere-se as exigéncias que sao
percebidas pela pessoa para gerir um desafio possivel de enfrentar. Gerir, pode incluir
tanto a minimiza¢do, o evitar, o tolerar e 0 aceitar das situagdes stressantes como as

tentativas, objetivamente, dirigidas ao controlo dos acontecimentos.

Folkman & L&zarus (1980) enfatizam o papel assumido pelas estratégias de coping,
apoiando que estas podem mudar de momento para momento. As estratégias de coping
refletem agbes, comportamentos ou pensamentos usados para lidar com a situacdo de
ameaca. Segundo 0s mesmos autores, as estratégias podem ser classificadas em dois
tipos, dependendo da sua fungéo. No coping focalizado na emocéo é definido o esforco
para regular o estado emocional. O objetivo é diminuir o desconforto emocional, a
angustia e o sofrimento. O coping orientado para o problema ocorre, normalmente,
gquando as situacdes séo percebidas de ser controladas ou modificadas pela pessoa. Os
esforcos sdo, normalmente, para a andlise e definicdo do problema, para a criacdo de

alternativas e, finalmente, para a acéo.

Mais recentemente foi apresentada uma terceira estratégia de coping focalizada nas
relacdes interpessoais, na qual o sujeito busca apoio nas pessoas do seu circulo social
para a resolucdo da situacdo de ameaca/stressante. A ideia deste tipo de resposta

iniciou-se com o trabalho de Coyne & Delongis (1986) e foi estudado mais
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aprofundadamente por O’Brien & DelLongis (1996), com o objetivo de melhor entender o

papel da personalidade e dos fatores situacionais na escolha das estratégias de coping.

2.3. ATRANSCENDENCIA DO SOFRIMENTO... O OUTRO LADO DO SOFRIMENTO

O sofrimento atinge o seu ponto mais alto, quando obscurece na pessoa 0 sentido da
vida, tornando-se verdadeiramente insuportavel. Tal como refere Soares (2007, p. 355),“é
a grandeza ética da pessoa que a levara a encarar o sofrimento como algo préprio do ser
humano, atribuindo-lhe um sentido, integrando-o no seu projeto de vida. Esta € uma
tarefa que exige a participacdo do outro, pois apenas na experiéncia de relacdo pessoal a

procura de sentido podera ser bem sucedida’.

Perante a dor e o sofrimento, o ser humano sente-se desamparado, indefeso,
abandonado e impotente, sente a sua pequenez e insignificAncia perante a vida e se nao
encontrar um sentido para a sua dor, tanto a dor como a vida tornam-se intoleraveis
(Fleming, 2003).

Quando a vida da pessoa é acometida pela dor e pelo sofrimento “(...) é o préprio sentido
da vida que questionamos. Se o objetivo da vida € o bem-estar e felicidade, como
compreender o sofrimento para além do fracasso e ver nele algum sentido?” (Soares,
2007, p. 357). Encontrar no sofrimento uma razéo de ser, diminui-lhe o seu lado obscuro,
permitindo ver nele algum sentido. O sofrimento ao permitir o confronto com outras
realidades levara a pessoa a integrar valores até entdo negligenciados, alterando muitas
vezes a sua ideia sobre o que realmente vale a pena. Esta descoberta de novos valores,
funcionara, como a mola impulsionadora, para um novo projeto de vida. Embora ndo seja
desejado, o sofrimento, até certo ponto, podera ser recuperado e integrado na realizagéo

da pessoa (ao nivel individual e social).

Considerando a doenca e o sofrimento como algo inerente & condicdo humana, estes
deverdo ser incorporados no ser da pessoa. Aceitar o sofrimento é confrontar-se com os
seus limites, € assumir a sua condicdo finita. Se o sofrimento chega até ndés como algo
gque nao escolhemos, o desafio serd compreender o que fazer com ele. Apesar da pessoa
se encontrar em circunstancias que lhe reduzam a autonomia do agir, permanece ainda
livie de adotar uma atitude perante essa situagdo. E neste sentido que o sofrimento
podera constituir um processo de transformagéo e crescimento do proprio ser humano,
Tal como refere Soares (2007, p. 360) “(...) o ser humano alcanga a liberdade interior,

apesar da dependéncia exterior, (...)".
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Assumir os fracassos, as doengas, o sofrimento como algo inerente & propria vida, € uma
resposta de liberdade, que ndo se deixando aprisionar por eles, os integra no seu
processo de crescimento e transformacdo. A verdadeira liberdade do doente, ndo se
ganha no fecho sobre a sua propria autonomia, mas surge da reciprocidade de seres
humanos que vivem num contexto intersubjetivo. E da unifio da solicitude a
vulnerabilidade, que se promove a liberdade daquele que se encontra doente ou de

algum modo fragilizado.

Assim nos demonstra Albom (2006, p. 140), ao relatar as ultimas aulas de vida de seu
Professor (Morrie), “comecei a apreciar a minha dependéncia. Agora jA gosto que me
virem de lado e me pdem creme no traseiro, para nao fazer feridas. Ou quando limpam a
minha testa, ou me massajam as pernas. Adoro. Fecho os olhos e afundo-me naquilo. E
parece-me muito familiar’. E na relacdo com 0s outros que a pessoa encontra significado
para a sua existéncia, permitindo descobrir uma razao para viver o sofrimento, e seguir o

caminho da sua realizacao pessoal.

Logo, na nossa pratica cuidativa, o sofrimento embora seja um sentimento penoso, pode
e deve trazer-nos inumeros ensinamentos e “conjuntamente com este sofrimento, tenho,
mesmo assim, a sensacdo de me ter enriquecido. De ter conhecido momentos de uma
densidade humana incomparavel, de uma profundidade que nao trocaria por nada deste
mundo, momentos de alegria e de dogura, por mais incrivel que isso pareca. Sei que ndo

fui a Gnica a té-los vivido” (Hennezel 2005, p. 172).

Assim, quer o doente paliativo, quer o enfermeiro que dele cuida, devem dar um
significado a condicao sofrida de forma a reduzir ou mesmo eliminar o sofrimento a ela
associado. Dai que, a transcendéncia é provavelmente a forma mais poderosa na qual
alguém pode ter a sua integridade restaurada apés ter sofrido a desintegracdo da

personalidade (Pessini, 2001).
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3. CUIDAR: UM ENCONTRO E UM ACOMPANHAMENTO

De acordo com Colliere (1999) desde o inicio da histéria da humanidade, cuidar é
imperativo de garantir a continuidade da vida do grupo e da espécie. A enfermagem ¢é a
arte de cuidar, mas também uma ciéncia cujo &mago e especificidade € o cuidado ao ser

humano, individualmente, na sua familia, de modo integral e holistico.

Tal como refere Colliere (1999, p. 155) “(...) cuidar é aprender a ter em conta dois
“parceiros” dos cuidados: o que trata e o que € tratado, leva as enfermeiras a querer

refletir sobre as emocfes e as atitudes que acompanham os cuidados”.

O exercicio profissional de enfermagem baseia-se na relacdo interpessoal entre o
enfermeiro e a pessoa/familia. No ambito do seu exercicio profissional o enfermeiro
distingue-se por um saber ser e um saber estar, frutos da formacdo e experiéncia que
Ihes permite compreender, apoiar e respeitar 0s outros, tendo em conta 0s seus valores,

crencas e desejos.

Também Watson (2002) desenvolveu o seu modelo e definiu-o como o human care, o
gual pressupde um processo subjetivo, que envolve dois sujeitos (enfermeiro e doente),
com transag6es de individuo para individuo, mais ou menos conscientes de que estdo a
entrar mutuamente, no campo fenomenal do outro. Watson propde uma filosofia e uma
ciéncia de cuidados, referindo que todas as atividades de enfermagem devem orientar-se
para o processo de cuidar. No modelo concetual, a finalidade de qualquer acgdo
transpessoal deve ser a promocdo das pessoas intervenientes — enfermeiro/doente — e
uma harmonia tanto interior (mente, corpo e espirito), como exterior (universo, natureza e

ambiente).

Os objetivos da Teoria de Watson encontram-se associados ao crescimento mental e
espiritual do enfermeiro e do doente, que assenta na descoberta da propria existéncia e
nas experiéncias vividas, que conduzem ao descobrimento do poder e controlo intrinseco

da pessoa, a protecdo e a preservacdo da dignidade humana, envolvendo valores,

vontades e conhecimentos (Rocha et al, 2003).

Também Petit (2004, p. 94) refere que “(...) o cuidado situa-se num espago intermédio,
um lugar de encontro entre quem cuida e quem é cuidado, o qual ndo se encontra
totalmente definido, mas incerto e descobrindo-se, inventando-se, investindo-se a cada
momento (...). Quem cuida ira entdo, recolher a imagem do outro ao oferecer a sua,
apropria-se um pouco de seu corpo, abrindo as suas maos numa troca de sensacoes,

onde ninguém pode intervir’. Desta forma, o enfermeiro estda a cuidar da propria
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existéncia do outro, ndo deixando, assim, que a experiéncia humana caia em

esquecimento (Maisons-Honoré, 2004).

O cuidar resulta, assim, do processo de interacdo (enfermeiro/doente/familia), o qual traz
para 0 momento presente todas as fases do tempo (passado, presente e futuro),
incorporando no “agora” todo o seu mundo interior vivido com vista a autodescoberta.
Esta abordagem da énfase ha relacdo que se estabelece entre o cuidador e quem é
cuidado.

O ato de cuidar especifico de enfermagem exige uma relacdo de congruéncia e,
sobretudo, de autenticidade que, sempre que possivel, possibilite a pessoa a expressao
dos seus sentimentos e necessidades, que permita fazé-la sentir-se compreendida e
ajudada na sua situagdo, o que sera possivel através da confian¢ca que a pessoa possa
sentir na equipa de enfermagem e na relacdo de ajuda que se estabelece com o

enfermeiro.

O cuidar implica, a valorizagdo da relagéo interpessoal, o respeito dos valores e cultura
da pessoa e a sua participacdo nas decisdes a tomar. Tal como refere Pacheco (2004, p.
34), “cuidar é considerar a pessoa como fim em si mesmo, e ndo apenas como meio para
fins cientificos, técnicos ou institucionais, 0 que exige ser sensivel aos sentimentos da
outra pessoa, manifestar-se interesse por ela, respeitd-la e demonstrar atencao,

compreensdo, consideracgao e afeto”.

3.1. CUIDAR DA PESSOA EM FIM DE VIDA E SUA FAMILIA

Atender pessoas com doenca avancada € dificil; porém isso faz parte da vida dos
profissionais de saude. O desafio € acompanhar o sofrimento do paciente e dos seus
familiares sem abrir mdo dos cuidados basicos dos quais o individuo necessita e da
sensibilidade no relacionamento com essas pessoas. Segundo Neto (2006, p. 22), (...) a
doenca terminal tem normalmente associados um conjunto de problemas, ndo so fisicos,

que determinam sofrimento de intensidade diferente para aqueles que o vivem.”

A experiéncia vivida no processo de interacdo e cuidado ao doente em fim de vida é
complexo e envolve momentos de frustracdo, com sentimentos de fracasso, em que se

escondem as emocdes, resultando tudo isto num sofrimento mutuo.

Tal como nos refere Freitas et al (2004) “o ser humano é dotado em sua esséncia de

sentimentos e emogées, o que o torna sensivel ao sofrimento alheio. E o “ser enfermeiro”
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sente-se ainda mais desafiado, porque € ele que estara no papel de cuidador da pessoa

que sofre”.

Serrdo (2004) diz-nos que o objetivo primordial desta forma de cuidados é o de conseguir
para a pessoa doente, em fase de incurabilidade, um maior conforto e bem-estar, tanto
fisico, como psiquico e afetivo. Torna-se necessario que durante este processo 0S
doentes e familiares sejam informados e envolvidos nas decisdes que lhes dizem
respeito, nomeadamente, em relacdo ao tipo de tratamento, a qualidade das suas vidas
e, essencialmente, a qualidade das suas mortes. A pessoa em fim de vida tem o direito
de ser cuidada como ser humano e de manter um sentido de esperanca. O cuidado
prestado deverd ser, assim, vocacionado para o alivio da dor e sofrimento, bem como,
das suas necessidades e desejos, de modo a conservar a sua individualidade e
privacidade, de morrer em paz e com dignidade.

E no cuidado & pessoa em fim de vida que os enfermeiros, paradoxalmente, ajudam a

viver a morte, dando significado a propria vida.

E importante que todos os enfermeiros cuidem dos seus doentes, pois ao cuidar
promove-se o bem-estar fisico, mental, social e espiritual dos doentes. O bem-estar fisico
€ promovido cuidando da dor e sofrimento do paciente, o bem-estar mental obtém-se
ajudando as pessoas a enfrentar as suas angustias, medos e insegurancgas; o bem-estar
social consegue-se garantindo as necessidades sécio econémicas e relacionais e por fim

o0 bem-estar espiritual promove-se através da vivéncia solidaria e apoio nos valores da fé.

Dever-se-a, sempre, informar correta e honestamente o doente/familia, trabalhando as
expectativas e a esperanca de forma a torna-las realistas. E fulcral ajudar a familia a
cuidar do doente como um ser vivo e ndo como algo que ja tenha morrido, tal como refere
Hennezel (2005, p. 154) “ndo se deve morrer antes da morte (...). Sabe tdo bem como
eu, que podemos ser lucidos em face da morte e, todavia, continuar a ser projetos de

vida. Trata-se, muito simplesmente, de permanecer vivos até ao fim...”.

Compreender e aliviar o sofrimento humano devem ser entendidos como elementos
fundamentais do cuidar, constituindo um dever ético e pratico para os enfermeiros. Tendo
por base a pratica dos cuidados, constatamos que muitas vezes os profissionais centram-
se mais no diagnéstico clinico, do que na pessoa, 0 que nao permite uma compreensao

do doente e, desta forma, iniciar um processo de ajuda ao doente/familia.

Uma das situacdes emblematicas temidas pelos profissionais de salude é o momento de
dar a noticia de uma doenga com prognéstico reservado. O que se observa

tradicionalmente é o que conhecemos como “jogo do empurra”, no qual cada membro da
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equipa acha que € o outro que deve comunicar ao doente, e ninguém assume a
responsabilidade, e alguém ter4 de se incumbir da tarefa. O que propomos ndo é
empurrar mas sim, promover uma discussdo e uma decisdo da equipa sobre a melhor
maneira de dar a noticia, como responsabilidade de todos. O profissional de enfermagem
€ um membro dessa equipa e devera participar do processo.

2

Tal como nos refere Pereira (2005, p. 34) “os principais protagonistas das “mas noticias’
séo os prestadores de cuidados, para além de planearem e gerirem estes momentos, tém
também de gerir 0s seus proprios medos e estarem preparados para aceitar as naturais

hostilidades do doente e familia”.

Temos consciéncia que comunicar ndo é, simplesmente, informar e desaparecer. Trata-
se de um processo que leva tempo, infelizmente escasso quando nos reportamos ao
contexto dos nossos servicos. Na verdade, a questdo nao é dar ou ndo a noticia, mas sim
como fazé-lo. E um processo de escuta, de ouvir as perguntas e detetar sentimentos. A
comunicagcdo de mas noticias € uma especialidade, o compartilhar da dor e sofrimento,
requer tempo, sintonia, privacidade. E dificil de imaginar esta realidade no contexto de
um hospital com as suas rotinas e atividades. Este € o grande desafio, inserir nesta
realidade de falta de tempo, de pressa, do ritmo e das rotinas, a escuta e o acolhimento

gue as noticias dificeis requerem para a sua transmissao.

Poucos sdo os doentes que se encontram minimamente preparados para a morte e muito
menos sdo 0s técnicos de salde preparados para a morte dos seus pacientes. O doente
em fim de vida passa por um processo psicolégico dramatico e enquanto o doente faz
este percurso, o profissional de salude percorre um outro caminho semelhante, sempre a
convergir para a tentacdo de fuga e é essa tentacdo de fuga que se pretende vencer.
Quando um profissional é apenas orientado para curar, “as situagbes de doencgas
cronicas e incuraveis sao de certo modo olhadas como insucessos, como fonte de
frustracdo e até como algo que questiona a sua propria qualidade técnica. Apesar de a
morte continuar a ser uma inevitabilidade (...), é frequente continuar a encarar a morte
como um falhango, como uma derrota, como algo que ndo era sequer possivel de

acontecer” (Neto, et al, 2004).

Hoje em dia a medicina esta bastante evoluida, contudo a mesma ndo pode afastar a
morte indefinidamente, pois somos seres mortais. A questdo essencial ndo é se vamos
morrer, mas quando e como teremos que enfrentar essa realidade. Quando a medicina ja
ndo preserva a saude, tratar para curar torna-se futil e mais do que prolongar a vida,
prolonga-se a agonia. Este cuidado é pautado, muitas vezes, pela medicalizacdo da

morte (Thompson et al, 2006), que € caraterizado pela relacdo interpessoal com o

23



doente, pelas terapéuticas excessivas e agressivas e por alta tecnologia ineficaz. Esta é,
infelizmente, uma realidade ainda presente nos nossos dias. Torna-se, assim, imperiosa
uma abordagem que se baseie na dignidade humana, dotada de carateristicas e
potencialidades que consideram a pessoa um ser Unico. E necessario termos presente
que os principios bioéticos deverdo nortear toda a nossa conduta como profissionais.
Estes principios sdo: principio da ndo maleficéncia, principio da beneficéncia, principio da

justica e principio da autonomia.

Para os profissionais de salude os cuidados em fim de vida revelam-se exigentes quanto
as habilidades e competéncias, porque como seres sociais e culturais, ndo estao livres da
influéncia da sociedade e dos valores que foram assimilando no curso das suas vidas,
reagindo como pessoas comuns, com emoc¢des e sentimentos negativos de rejeicéao face

a morte e aos doentes em fim de vida (Garcia, 1996).

Cuidar de doentes em fim de vida ndo exige apenas o envolvimento dos profissionais de
enfermagem, mas sim exige a atencdo de uma equipa multidisciplinar e multiprofissional,
em que os elementos se relacionam e complementam, no sentido de prestar os cuidados
adequados e com qualidade a todos estes doentes. A equipa ao cuidar o doente, ndo
deve centrar apenas a sua atencdo nos procedimentos técnicos, mas também nas
questdes do dominio psicossocial, isto é, ndo ver somente a pessoa e a sua doenca, mas
todo o contexto pessoal, familiar, social e cultural. Assim sendo, o cuidar do doente em
fim de vida requer da equipa de saude conhecimentos ndo s6 na area técnico-cientifica,
mas também no dominio psicossocial de forma a estabelecer uma verdadeira relacéo de
ajuda. Deste modo, a relagdo interpessoal profissional de saude/doente/familia é

determinante para a qualidade dos cuidados e qualidade de vida do doente e familia.

A qualidade dos cuidados esta associada a competéncia dos profissionais, em todos 0s
dominios: técnico, cientifico e relacional. Ser competente passa inevitavelmente pela
formacéo constante e adequada, que promova atualizagédo e estimule a criatividade e a
inovacao da pratica de cuidados para que esta seja cada vez mais fundamentada, eficaz
e humanizada. Portanto, prestar cuidados com qualidade técnica e humana é um dever

de todos os profissionais de saude.

Cuidar de alguém que sofre de uma doenca terminal torna-se assustador. Nao existe
uma cura, mas também ndo ha certezas relativamente aos meses ou até anos que
podem separar o diagnostico da morte. No fundo, cuidar do doente em fim de vida &
simples, pois essas pessoas necessitam dos mesmos cuidados fisicos, emocionais e

espirituais que todos nés. E a verdade é que estamos todos a morrer, mas até ao ultimo
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suspiro estamos todos vivos, por isso necessitamos de cuidados de qualidade até ao fim

da vida.

3.2. AS DIMENSOES DO CUIDAR NO ALIiVIO DO SOFRIMENTO

Cuidar é, pois, uma das mais velhas experiéncias da histéria da humanidade, pelo que,
podemos inferir que a Enfermagem € uma ocupacao que surgiu com a prépria vida. Tal
como refere Colliere (1999, p. 27), “desde que existe vida existem cuidados, porque é

preciso tomar conta da propria vida para que ela possa permanecer.”

Ver o cuidar como uma relagéo interpessoal significa, que é pela interacdo com o doente
que o enfermeiro expressa o cuidar. Cuidar em Enfermagem € um ponto de partida, uma
atitude, um desejo de empenhamento, implicando um relacionamento reciproco entre o
enfermeiro e a pessoa cuidada. Acreditamos que na nossa pratica profissional o cuidar

deve ser um ideal moral e um fim em si mesmo.

Para Watson (2002), o cuidar € a esséncia da enfermagem e o cuidado humano, o
contacto numa relacdo interpessoal transcende o ato, aqui e agora, visto que implica o

encontro entre duas pessoas com as suas experiéncias e vivéncias.

Cuidar e ajudar caminham juntos numa relagéo interpessoal: relacdo de ajuda; a qual
constitui um pilar, a volta da qual se desenvolvem os cuidados de enfermagem. O cuidar
centrado no individuo, da-lhe a possibilidade de participar ativamente, reconhecendo-lhe

a liberdade para poder dirigir a sua propria vida e as suas escolhas.

Defender a perspetiva de que o cuidar é a esséncia da enfermagem, implica conseguir
estabelecer com o utente uma relacdo de ajuda, que permita ao utente crescer, na
medida em que lhe séo conferidas capacidades para lidar com as situacdes que se lhe
vao deparando ao longo da vida. O processo cuidativo traduz-se, também, em beneficios
(ainda que indiretamente), para aquele que cuida. Para Pacheco (2004:129), “a relagdo
de ajuda consiste em estabelecer e manter uma comunicacao terapéutica interpessoal,
num clima de confianga, que permita o apoio e ajuda a quem deles necessita (...). De
facto, se ndo existir essa relacdo, todos os cuidados prestados ao doente perderdo a sua
eficacia, uma vez que é fundamental que este se sinta acompanhado, compreendido e

apoiado”. E na e pela comunicacéo que a relacdo de ajuda se desenvolve.
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3.2.1. COMUNICACAO E RELACAO DE AJUDA

Segundo Phaneuf (2005), a relagédo de ajuda aplicada aos cuidados de saude conserva o
seu cardcter de respeito e confiangca no homem, mas assenta numa filosofia holistica,
que tem em conta todas as dimensdes da pessoa. A relagdo de ajuda € indissociavel da
prestacéo de cuidados de salde de qualidade. A doenca coloca, habitualmente, a pessoa
numa situacao de fragilidade fisica, psicoldgica, espiritual e social. Neste sentido, ajudar
o doente em todas as suas dimensdes torna-se fundamental. E precisamente em
situacBes de doenca, que a pessoa se confronta com emoc¢Bes mais intensas, que a
deixam com um sentimento de falta de controlo. Para os profissionais que pretendem ser
intervenientes ativos na humanizacdo dos cuidados de salde, torna-se claro que a
vivéncia emocional do doente, ndo pode ser ignorada, devendo ser abordada de um
modo eficaz. A relacdo de ajuda permite que o profissional de saude lide com estas
emocdes, tornando possivel que este se sinta compreendido e consequentemente, se

adapte melhor a situacdo problemética (Grilo, 1998).

Carl Rogers, citado por Parracho et al (2005, p.66), define a relacdo de ajuda como “(...)
as relacdes nas quais pelo menos uma das partes procura promover na outra o
crescimento, o desenvolvimento, a maturidade, um melhor funcionamento e uma maior
capacidade de enfrentar a vida. O outro, neste sentido, pode ser, quer um individuo quer
um grupo. E, no entanto, claro que uma definicdo deste género abrange toda uma série
de relagles, cujo objetivo geral é facilitar o crescimento do outro”. A relagdo de ajuda é a
esséncia dos cuidados de enfermagem e a personalizacdo dos mesmos, deve ser vista

sobre uma perspetiva holistica e humanistica.

O processo cuidativo exige do enfermeiro, um saber fazer (capacidade de escuta,
empatia, respeito, congruéncia e clareza), um saber ser (capacidade de analise das suas
emocdes, auto atualizacdo e tomada de consciéncia dos seus valores; aptiddo para agir
como um modelo, altruismo, sentido das responsabilidades e ética profissional), Castro
(2002). O profissional de saude deve desenvolver o seu saber ser, tendo em conta a
pessoa que precisa dele; uma pessoa com determinada identidade, personalidade,
cultura, principios e valores. Assim, o cuidar é realizado com serenidade, lucidez, e num
constante questionar, de modo a estabelecer uma relacédo de ajuda. Mas tal, requer que o
enfermeiro e o utente se encontrem “(...) através do olhar, da voz, da postura, do gesto...
transmitindo e recebendo sinais...” (Castro, 2002, p.21). Desta forma, a relacdo de ajuda,

implica comunicacao, interacdo e disponibilidade, através da capacidade de escuta.
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Inerente a qualquer processo relacional, estd a comunicacdo, e que nele interfere de
forma decisiva. Comunicar € relacionar-se, logo em enfermagem, a comunicagdo faz
parte do dia-a-dia do enfermeiro. Gemito (1999, p.175), diz-nos que “(...) a faculdade de
comunicagdo ativa, € um dos atributos essenciais do enfermeiro”. A comunicacao é um
ato de reciprocidade, uma necessidade de intercambio com os seus semelhantes. E
através da comunicagdo que se estabelece um elo de ligacdo entre o
enfermeiro/utente/familia/comunidade, como resposta as diferentes necessidades

(natureza fisica, psicoldgica, social, espiritual, etc.).

A habilidade de comunicar constitui um aspeto fulcral de todo o processo interativo, pois
permite ao individuo enriqguecer 0s seus conhecimentos, transmitir sentimentos e
pensamentos, interagir, compreender e conhecer o que 0sS outros pensam e sentem
(Pereira, 2005).

A comunicacao € fundamental para o relacionamento humano e a eficiéncia dos cuidados
de enfermagem depende, sobretudo, da relagdo enfermeiro/doente, assente nos pilares
dessa mesma comunicagdo. O éxito desta interacdo depende da faculdade que cada um
tem para comunicar. A comunicacdo enquanto “arte” tem que se aprender, analisar e
treinar. Requer esfor¢co e energia, porque ndo ocorre espontaneamente para a maioria
das pessoas. O envolvimento empatico requer que se trabalhe a prépria personalidade.
Obriga a que cada cuidado a prestar, ndo seja intuitivo e casual, e passe a ser reflexivo e

a utilizar atitudes ativas de interagéo (Ferreira, 2001).

Sem comunicacdo, o individuo estd em isolamento. Sem ela, ndo tem sentido a
intervencdo da enfermagem para identificar as necessidades do doente. Uma das
condicbes, talvez a mais basica na prestacdo de cuidados, reside na capacidade de
ouvir, estar atento, interessado, e fundamentalmente compreender o doente.
Consideramos assim, a comunicagcdo como denominador comum de todos os
instrumentos basicos de enfermagem. Parece-nos de primordial importancia que para
além das competéncias ligadas as ciéncias humanas, os enfermeiros desenvolvam
competéncias basicas a nivel pessoal e interpessoal, para que haja melhoria efetiva na

qualidade de cuidados a pessoa que sofre.

Também Ferreira (2001, p. 9) “(...) defende que qualquer que seja o quadro conceptual
de enfermagem, a interagdo enfermeiro/doente é, por parte do enfermeiro, intencional e
centrada no doente, com a finalidade de contribuir para o seu bem-estar, tendo por
intencdo de o ajudar a tornar-se mais independente nas suas atividades e decisfes, mas,

deve permitir igualmente o crescimento do enfermeiro.”
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A comunicacdo abrange o estudo do comportamento do doente, incluindo todas as suas
atitudes percetiveis, sejam elas verbais ou ndo verbais, pois a linguagem néo verbal diz-
nos tanto ou mais que a linguagem verbal. A comunicacdo € um processo essencial, ndo
s6 de socializacdo mas também de formacao do individuo, na medida em que este
adquire consciéncia de si, interiorizando os comportamentos na troca de mensagens
significativas. O processo de prestacdo de cuidados acontece em paralelo com o da
comunicacao e o da interacdo. O enfermeiro deve ser um facilitador de comunicagao pois
ao conseguir uma comunicacao eficaz, esta a melhorar o bem-estar do doente. Os
modelos de enfermagem, como modelos do cuidar, valorizam a relacdo interpessoal e a
individualidade da pessoa humana. A comunicacdo constitui um verdadeiro meio da

esséncia de ser enfermeiro.

3.2.2. COMPETENCIAS BASICAS DA COMUNICACAO

~

Como recentemente a OMS alertou, é dada énfase a importancia, a melhoria da
comunicagdo entre os profissionais de salude e os utentes, ou seja, a comunicagao
constitui um aspeto central a ter em conta nos cuidados de saude, na medida em que
assenta, sobretudo, hum relacionamento interpessoal. Segundo Rosas (1990, p. 42) “as
competéncias em comunicagdo visam, essencialmente, a aquisicdo de um determinado
tipo de comportamentos, de modo a serem utilizados de uma forma pessoal e sistemética

nas interacbes quotidianas”.

Para além da melhoria das relagbes pessoais e com 0s outros, a aquisicdo de
competéncias em comunicacdo contribui para o éxito de toda a metodologia de trabalho
em enfermagem. Deste modo, o enfermeiro que ajuda sera o espelho clarificador,
permitindo ao doente uma tomada de consciéncia. O enfermeiro tem desta forma, que
adquirir habilidades e atitudes na arte da comunicagcao para favorecer o sucesso desta
relacdo de ajuda. Assim, e para que se estabeleca com o doente uma verdadeira relagédo
de ajuda, o enfermeiro deve demonstrar um respeito permanente pelo doente, e uma
atencdo constante que nunca se deve limitar a sua simples presenca fisica. Este tipo de
relacdo implica, pois, uma aceitacdo “da pessoa doente que pede ou necessita de ajuda,
independentemente das suas ideologias e convicgdes, ou de quaisquer outras
particularidades; exige que o enfermeiro se centre na pessoa que lhe comunica os seus
sentimentos, e no significado que tem para ela tudo o que lhe estd a acontecer”
(Pacheco, 2004, p. 130).
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Consequentemente, e mais do que em qualquer situacdo, a ajuda do enfermeiro ao
doente deve basear-se numa verdadeira escuta, e ndo num simples ouvir; na empatia e
ndo apenas na simpatia; na congruéncia e nunca na falta de autenticidade. O escutar n&o
€ de maneira alguma sinénimo de ouvir. Escutar € constatar e também aceitar, deixar-se

impregnar pelo conjunto das suas percecgdes, tanto exteriores como interiores.

Tal como nos refere Castro (2002, p. 21) “escutar é uma arte intrinseca a pratica do
enfermeiro e, por isso, cada um de nés deve desenvolvé-la”. Segundo Lazure (1994),
citado por Ferreira (2001, p. 10), “a enfermeira que escuta atentamente sabe, para além
do mais, aperceber-se das variacdes respiratorias, da humidade da pele e da congestéo
subita da face, isto é, das comunicagbes involuntarias mas cheias de significado

relativamente a vivéncia do cliente”.

O enfermeiro que tem a capacidade de escutar deve estar disponivel para a total
comunicagdo do doente, que vai além das palavras, pois estas nem sempre refletem a
realidade da experiéncia vivida pelo doente. A disponibilidade para escutar € uma das
condigbes para que o doente se sinta verdadeiramente cuidado. Esta requer atengéo,

interesse e “estar’” com o doente.

7

Escutar, € um processo, centrado no doente e implica que o enfermeiro saiba
compreender o significado do comportamento e dos sentimentos que nos expressam
(Gemito, 1999). Torna-se desta forma fulcral que o enfermeiro, focalize ndo sé o
conteudo da pergunta do doente, como também a postura e linguagem corporal, a
entoacdo e o timbre de voz, as pausas, o siléncio, etc. S6 se vé com o coragao... 0

essencial é invisivel para os olhos (Saint-Exuperi, 2001).

A linguagem nao verbal, é geralmente mais espontanea que a verbal, ja que as palavras
podem ser escolhidas antes de serem pronunciadas, e 0s comportamentos ndo verbais
ndo se conseguem controlar tdo facilmente. A linguagem corporal do doente pode
constituir um acesso real a sua vida interior. Um aspeto da linguagem nao verbal, ao qual

€ preciso estar atento, é o siléncio...

Tal nos refere Dias et al, (1995, p. 94) o siléncio pode significar “ a integragdo do que foi
dito, ou traduzir a intensidade da procura pertinente. E, sem divida, a escuta do siléncio
que exige presenca efetiva, intensa e verdadeira do enfermeiro; pois, interpretar

corretamente o siléncio do doente, € escutar o que ele vive mais profundamente”.

A escuta ativa permite ao enfermeiro compreender o significado pessoal do

comportamento e sentimentos expressos pelo doente. Uma presenca silenciosa ou um
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saber retirar-se serdo oportunos, quando séo fruto de uma escuta das necessidades do

doente.

Os enfermeiros “(...) que sabem verdadeiramente escutar, também sabem que o tempo é
neutro, € uma abstracdo. N6s é que o qualificamos e o colorimos. Elas podem
testemunhar que escutar o doente requer mais tempo da sua parte; mas também,

contribui para acelerar o caminho dos cuidados” (Dias et al, 1995, p. 94).

Contrariamente, ao que possa parecer, o ato voluntario de escutar, ndo é facil de realizar.
Paradoxalmente, a escuta, que € a atividade mais importante no quotidiano do enfermeiro
€, no entanto, a que tem menos formacao. Isto acontece, por as pessoas acreditarem que

a escuta é um ato natural.

7

A empatia € outra componente muito importante na relacdo de ajuda e é, como diz
Lazure (1994), citado por Pacheco (2004, p. 132), “(...) de algum modo a pedra angular
de toda a relacdo de ajuda (...)”; e significa ser capaz de compreender o outro de se
colocar no seu lugar, reconhecendo sempre, no entanto que a vivéncia é da outra pessoa
e ndo a nossa. Através da compreensao empdtica, o enfermeiro é capaz de penetrar no

mundo do doente, podendo ser considerada um bilhete de ida e volta até ele.

Podemos entdo afirmar que a empatia consiste na capacidade e disponibilidade para
sentir a angustia, o medo, a alegria do doente, como se dos préprios sentimentos se
tratassem, sem contudo ser afetados por eles. Numa relagdo empatica as significagfes e
emocdes do doente sdo claras para o profissional de salde, e este consegue transmitir
essa compreensdo. A empatia representa, desta forma, o equilibrio entre uma
sensibilidade excessiva ou um envolvimento emocional demasiado intenso, e o outro
extremo que é uma atitude de neutralidade afetiva. De facto, uma grande implicacéo
emotiva, podera colocar o enfermeiro, numa situacéo de fragilidade podendo conduzir a
estados de stress e de pressao. Por outro lado, um ndo envolvimento emocional podera
conduzir o enfermeiro a adotar comportamentos de fuga, prejudiciais para o proprio

profissional e sucesso da relagéo terapéutica.

Torna-se fulcral que o enfermeiro compreenda os significados expressos, mas também,
aqueles que nao sdo claros para o proprio doente. Ndo devera, no entanto, fazer
interpretacdes erradas/excessivas, que poderdo comprometer a relacdo de ajuda,
podendo gerar-se sentimentos de incompreensdo e inseguranca, desencadeando
respostas de hostilidade ou retraimento por parte do doente. A compreensdo empatica €

manifestada através do feedback verbal e ndo verbal dado pelo préprio profissional de

30



saude, permitindo-lhe avaliar pela resposta do doente a precisdo do que compreendeu,

facilitando a aceitagcédo de si mesmo, quando se Vé refletido nas respostas do profissional.

Tal como ja foi referido, a empatia ndo se restringe apenas as palavras utilizadas, e como
tal, € importante recordar que néo s6 a voz fala, mas também o gesto, o olhar, o siléncio,
0 apertar a mdo com ternura; o que Hennezel (2005, p. 42) recorda ao referir-se a um
doente em fase terminal que acompanhou, %...) aperta mais a minha mao nos momentos

em gque a emocgao cresce, eu respondo-lhe, as minhas méaos conversam”

De acordo com Grilo (2004, p. 19) a pessoa “{(...) expressa-se sobre 0s seus sentimentos
e atitudes, e as respostas empéticas do técnico refletem a imagem transmitida. Este
reflexo que o doente recebe, permite-lhe uma observacdo mais incisiva de si proprio,
permitindo-lhe uma consciéncia de si mais aprofundada, e a possibilidade de perceber

mais claramente o que deve mudar e decidir”.

A empatia tem como objetivo melhorar a adaptacéo do doente as exigéncias da situagéo
problemética, favorecendo o crescimento psicolégico em direcdo & maturidade e
fomentando a liberdade de expressédo das emogdes pelo doente. Conduz a descoberta
de si mesmo e concomitantemente a uma melhor compreenséao de si proprio, que por sua

vez fomenta o desenvolvimento de uma maior confianga e autonomia.

Uma das outras competéncias bésicas da comunicagdo é a congruéncia, isto €, o
enfermeiro deve ser auténtico e verdadeiramente ele préprio, 0 que corresponde a viver e
a exprimir 0s seus proprios sentimentos, sem que existam diferencas entre a
comunicagdo verbal e ndo verbal. Ao adotar esta postura o0 enfermeiro serd,
provavelmente, um exemplo para que o doente seja verdadeiro consigo mesmo, com a
equipe, e com os outros. Segundo Pacheco (2004, p. 134) “a autenticidade implica ainda,
que o enfermeiro tenha coragem de se manter em siléncio quando ndo sabe o que dizer,
ou de, confessar com humildade que também ele ndo entende muitas coisas e que, por

isso, ndo conhece a solugéo para muitos dos problemas”.

Desta forma, serdo criadas as condigbes necessarias para um didlogo auténtico e
verdadeiro, o qual serd sem duvida fundamental para possibilitar ao doente exteriorizar
0S seus sentimentos, partilhar as suas preocupacdes e receber o apoio e a ajuda, para

gue se sinta humanamente acompanhado e compreendido.

Abordados e refletidos os principais eixos tedricos que sustentam este estudo vamos, no
capitulo seguinte, dar conta do percurso metodolégico realizado para concretizar 0s

objetivos preconizados para este estudo.
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CAPITULO Il - ENQUADRAMENTO METODOLOGICO
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O método cientifico € um processo sistematizado de aquisi¢do de conhecimentos criado
pelo ser humano. De acordo com Fortin (2003, p. 372) a metodologia consiste no
“‘conjunto dos métodos e das técnicas que guiam a elaboracdo do processo de
investigacao cientifica.” Simultaneamente, e segundo a mesma autora, explicita, também,
“as definicbes operacionais das variaveis, 0 meio onde se desenrola o estudo e a
populagéao” (Fortin, 2003, p. 108).

Deste modo neste capitulo vamos descrever as decisdes e procedimentos metodoldgicos
inerentes a todo o percurso do estudo.

1. A PROBLEMATICA E OS OBJETIVOS DO ESTUDO

A morte, apesar de ser uma parte da existéncia humana, traz consigo uma grande carga
de angustias e temores, ndo sé para a pessoa em fim de vida mas, também, para os

profissionais que tém a responsabilidade de cuidar nesta fase de vida.

Lidar com a morte e o processo de morrer, constitui por um lado um dos aspetos que
mais preocupa os profissionais de enfermagem, por outro, um desafio por fomentar o
crescimento e aprendizagem que visam uma prestacdo de cuidados de exceléncia. A
fase final da doenca é uma fonte potencial de sofrimento para os profissionais de
enfermagem. O sofrimento, para além de uma possivel ameaca a integridade humana é,
ao mesmo tempo, um mistério que nos envolve. Reconhecé-lo e aceita-lo é aceitar,
igualmente, uma parte importante da nossa condigdo humana. Portanto, antes de mais, o
sofrimento é uma questdo humana, uma questao que desafia a nossa légica € 0 nosso

conhecimento da realidade.

Motivados por estas questdes e decorrente da nossa experiéncia profissional numa
unidade de cuidados direcionado para o doente oncolégico em que o sofrimento é uma
constante, iniciamos um percurso no qual o objetivo central consiste em compreender o

sofrimento do enfermeiro que cuida da pessoa em fim de vida e sua familia.

De acordo com o exposto, emergiu uma questao central que orienta esta pesquisa: Quais
as vivéncias dos enfermeiros face ao seu sofrimento, ao cuidar da pessoa em fim de vida

e sua familia?

E neste contexto que o presente estudo se insere, visando contribuir para o diagnéstico

de situacdo e compreensdao e desta forma contribuir para:

= Conhecer o significado de sofrimento para os enfermeiros;
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= |dentificar as dimensdes do cuidar no alivio do sofrimento;

= Conhecer as emocdes e 0s sentimentos vivenciados pelos enfermeiros, no cuidado a

pessoa em fim de vida e sua familia;

= Conhecer as dificuldades sentidas pelos enfermeiros que cuidam da pessoa em fim de

vida e sua familia;

» Conhecer as estratégias utilizadas pelos enfermeiros para lidarem com o seu

sofrimento;

= Conhecer as implicacbes do sofrimento do enfermeiro na sua vida pessoal e

profissional;

= |[dentificar os fatores que interferem no sofrimento dos enfermeiros, no cuidado a pessoa

em fim de vida e sua familia.

Estabelecidas estas balizas, adotamos as op¢des e 0s procedimentos que passaremos a

descrever de seguida.

2. TIPO DE ESTUDO

Tendo em conta 0s seguintes aspetos, natureza do fenémeno, area do estudo em que se
insere e os objetivos definidos, a nossa op¢do metodologica centrou-se no paradigma
gualitativo. Conforme referem Bogdan & Biklen (1994) a investigagdo qualitativa possui

cinco caracteristicas que estao presentes em estudos desta natureza:

- O ambiente natural é a fonte de colheita de dados, no qual o investigador é o

instrumento principal;
- Os dados colhidos sao, essencialmente, de natureza descritiva;

- Os investigadores qualitativos, interessam-se mais pelo processo do que pelos

resultados ou produto final;
- Os investigadores qualitativos tendem a analisar os dados de forma indutiva;
- O significado é de importancia vital para a abordagem qualitativa.

Face a necessidade de compreender “(...) aquilo que os sujeitos experimentam, o0 modo

como interpretam as suas experiéncias e, o0 modo como eles préprios estruturam o
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mundo social em que vivem” (Bogdan & Biklen, 1994, p. 51), a abordagem qualitativa
permite aceder ao universo simbélico em que as representacdes dos enfermeiros dizem

respeito.

Esta opcao metodoldgica permite, ao investigador, aceder a riqueza das experiéncias das
pessoas. As experiéncias humanas ndo podem ser medidas ou experimentadas, apenas
explicadas na forma como foram percecionadas (Watson, 2002). Na abordagem
qualitativa, os estudos sao realizados em ambiente natural, sdo interativos, indutivos e
interessam-se pelo significado que os participantes dao aos fenémenos, aos
acontecimentos, aos comportamentos ou objetos que os rodeiam (Lessard-Hebért et al,
1990; Bogdan & Biklen, 1994). Nos estudos desta natureza, o investigador € o principal
instrumento de colheita de dados, estabelecendo um contato direto com os participantes,

afetando o fendmeno em estudo e sendo, concomitantemente, afetado por ele.

A escolha desta metodologia baseou-se em alguns destes pressupostos, que nos
pareceram adequados a natureza dos objetivos preconizados. Atendendo ao tipo de
metodologia, procuramos essencialmente a compreensdo do fendémeno na sua
globalidade e nao na sua fragmentacao, partindo dos préprios dados e ndo da teoria para

0s compreender ou explicar.

Assistimos, nos ultimos tempos, a um crescente interesse por parte dos investigadores
pela abordagem qualitativa e por uma recolha de dados ricos em pormenores descritivos
em relagdo ao fendbmeno em estudo, sendo estudado em profundidade com toda a

complexidade inerente e no contexto natural em que o préprio se desenvolve.

Tendo por base as caracteristicas do estudo o mesmo sera de carater exploratorio
descritivo. Optamos por este tipo de estudo uma vez que “o estudo descritivo simples
consiste em descrever simplesmente um fenbmeno ou um conceito relativo a uma
populacdo, de maneira a estabelecer as caracteristicas desta populacao” (Fortin, 1999, p.
164).

Segundo a mesma autora os estudos exploratdrios revelam-se U(teis quando sao
identificados dominios de interesse para 0s quais existem poucos conhecimentos. Tal
facto € o que acontece com a nossa problematica de investigacdo, sobre a qual nao
existem muitos saberes, neste caso em particular, alusivos a tematica do sofrimento do

enfermeiro que cuida da pessoa em fim de vida e sua familia.
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3. CONTEXTO DO ESTUDO

Relativamente ao terreno da pesquisa, Fortin (1999, p. 132), diz que “o investigador
define o meio onde o estudo sera conduzido e justifica a sua escolha”’. Visto que este
estudo procurava entender o sofrimento do enfermeiro que cuida da pessoa em fim de
vida e sua familia, selecionamos para este efeito uma unidade de internamento, onde o

sofrimento é uma experiéncia constante, na perspetiva do cuidador.

Deste modo, para a elaboracao deste estudo, optou-se por um servico de internamento
do Instituto Portugués de Oncologia do Porto, onde encontramos doentes em fase final
de vida. Assim, este terreno de pesquisa vai de encontro a tematica, bem como os

objetivos delineados.

4. PARTICIPANTES DO ESTUDO

No nosso estudo utilizamos o termo participante e, tal como refere Streubert & Carpenter
(2002, p. 25), quando menciona Morse (1999), “os investigadores qualitativos nao
designam os individuos que informam, no seu estudo por sujeitos. O uso do termo
participantes ou informantes ilustra a posicdo que o0s investigadores qualitativos
subscrevem. A sua posicdo € que ndo se age nas pessoas que tomam parte da

investigacéo, mas que estas séo ativas no estudo.”

Bogdan & Biklen (1994) enfatizam que nas abordagens qualitativas os estudos séo

guiados por pequenas amostras, pois o0 objetivo ndo é extrapolar para o restante

universo, mas antes, compreender as experiéncias vividas e as percec¢des das pessoas.

Numa abordagem qualitativa desta natureza ndo € possivel antes do trabalho de campo
determinar o nimero de participantes que irdo estar envolvidos. O critério utilizado para
definir o nimero de pessoas a participar no estudo € a saturacdo de dados (Streubert &
Carpenter, 2002). A importancia da amostra centra-se, essencialmente, na riqueza dos
dados que revelam as experiéncias individuais e especificas de cada participante (Polit &
Hungler, 1995).

Apesar de numa fase inicial, ter-se definido como critério de inclusdo enfermeiros com
mais de 2 anos de experiéncia, este foi abandonado na medida em que quisemos
conhecer a realidade das vivéncias de todos os que possam testemunhar o fenémeno

(todo e qualquer enfermeiro constitui, assim, um importante contributo para o estudo).
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A dimensdo da amostra foi, assim, constituida por 18 participantes, face aos dados

colhidos e pela saturagédo dos dados.

4.1. CARATERIZAGAO DOS PARTICIPANTES

Consideramos importante caracterizar os participantes do estudo quanto ao género,
idade e formagéo académica, como se pode ver no seguinte quadro.

Idade (anos) N° de Enfermeiros
<30 5 (27,78%)
30-34 7 (38,89%)
35-44 3 (16,67%)
45 - 50 3 (16,67%)
Geénero N° de Enfermeiros
Feminino 14 (77,78%)
Masculino 4 (22,22%)
Formacéo Académica N° de Enfermeiros
Licenciatura 6

Pds-graduacdo em Cuidados Paliativos

Pds-graduacdo em Enfermagem Oncoldgica

Pds-graduacdo em Gestao Hospitalar

Especialidade em Enfermagem de Reabilitagdo

Especialidade em Enfermagem de Saude Comunitdria

Especialidade em Saude Mental e Psiquidtrica

Especialidade Médico-cirurgica

Mestrado em Enfermagem

R R BN N W NN

Mestrado em Enfermagem Médico-cirurgica

Quadro 1- Caraterizacdo dos participantes

Este grupo é constituido por 18 enfermeiros, que a seguir procuramos caraterizar. Assim,
no que se refere a distribuicdo etéria agrupam-se em grupos que vao do grupo dos <30
anos ao grupo dos 45 — 50 anos. Ap6s a andlise da tabela, podemos observar que a
equipa situa-se maioritariamente, abaixo de 34 anos. Podemos também constatar, que a

maioria dos participantes é do sexo feminino.
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Quanto a formagdo académica, todos os enfermeiros possuem licenciatura em
enfermagem, um enfermeiro tem pds-graduacdo em Cuidados Paliativos, dois pés-
graduacdo em Enfermagem Oncoldgica e outros dois, pos-graduacdo em Gestédo
Hospitalar. Existem ainda, varios enfermeiros com Especializacdo em Enfermagem,
nomeadamente trés enfermeiros tém a Especialidade em Enfermagem de Reabilitacéo,
dois em Especialidade em Enfermagem de Saude Comunitaria, dois em Especialidade de
saude Mental e Psiquiatrica e quatro em Especialidade Médico-cirdrgica. Dois do
participantes possuem respetivamente o Mestrado em Enfermagem e Mestrado em

Enfermagem Médico-cirdrgico.

5. ESTRATEGIA DE RECOLHA DE DADOS

Perante as caracteristicas desta investigacdo o instrumento de recolha de dados pelo
qgual optamos foi a entrevista. Segundo Fortin, (2003, p. 245), “a entrevista é um modo
particular de comunicacdo verbal, que se estabelece entre o investigador e os
participantes com o objetivo de colher dados relativos as questbes de investigacéo
formuladas”. Esta permite ao investigador compreender o sentido de determinado

fendmeno e de que forma é percebido pelos participantes.

Relativamente ao tipo de entrevista, optamos pela entrevista semiestrutura, tendo sido
elaborado um guido de entrevista (anexo lll), o que possibilita ao entrevistador orientar o
desenvolvimento da mesma. Assim, e tal como nos diz Fortin (2003, p. 247), “as
entrevistas menos estruturadas desenrolam-se como uma conversagdo informal (...).
Antes de uma entrevista semiestruturada, € indispensavel elaborar um plano no qual o
objetivo geral do tema a cobrir esta indicado, assim como o0s subtemas, segundo uma
ordem logica.” O recurso as perguntas abertas, da ao entrevistado a possibilidade de
orientar o seu discurso com liberdade e com a criatividade que no momento lhe é

possivel, e com a qual perceciona o fendmeno, objeto de estudo.

A entrevista € assim o encontro entre duas pessoas, que tem como objetivo a obtengéo
de informacdo do entrevistado, a respeito de determinado assunto ou problema. A
preparacdo das entrevistas envolveu o cumprimento de alguns requisitos metodolégicos.
Os entrevistados foram contatados num primeiro momento para Ihes ser pedido a sua
participacao no estudo a efetuar, foi-lhes referido o propésito e pedido autorizacéo para a

gravacdo das entrevistas. Numa segunda fase, entramos em contato com oS
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participantes, para concretizar a entrevista, que foi individual, tendo-lhes sido descrita a

finalidade e a tematica do estudo.

O guido de entrevista foi sujeito a um pré-teste, junto de enfermeiros ndo incluidos na
populacdo de estudo. Com o pré-teste é possivel avaliar a clareza, precisao e conciséo
das perguntas, de modo a que o instrumento se adeque ao propdsito para que foi criado.
A partir da informacgao obtida, ndo houve necessidade de alteracgdes.

6. PROCEDIMENTO E ANALISE DE DADOS

Segundo Bogdan & Biklen (1994, p. 149), “os dados refere-se aos materiais em bruto que
os investigadores recolhem do mundo que se encontram a estudar; sdo os elementos
que formam a base de andlise”. A analise de dados é desta forma, o processo de busca,
organizacdo e sistematizacdo de dados. Neste caso, os dados incluem materiais
resultantes da transcricao das entrevistas, obtidas através do registo audio das mesmas.
A transcricdo das entrevistas constitui o primeiro passo desta etapa e que foi feita

pessoalmente, o que permitiu o familiarizar com a informagé&o obtida.

De seguida, apds a colheita de dados, ha em todas as abordagens qualitativas, uma fase
preliminar a fase de contetdo, propriamente dita, e que corresponde a organizacao de
dados. Assim, os dados obtidos foram ordenados e organizados de forma a serem
trabalhados. Como método de analise e tratamento de dados optamos pela analise de
conteudo, que segundo Bardin (2011, p. 11) é “um conjunto de instrumentos
metodoldgicos mais subtis em constante aperfeicoamento, que se aplicam a «discursos»
(...) enquanto esforgo de interpretagcdo (...), oscila entre os dois polos do rigor da

objetividade e da fecundidade da subjetividade’.

A técnica de andlise utilizada foi a categorizacdo. Tal como refere Bogdan & Biklen (1994,
p. 221), “o desenvolvimento de um sistema de codificacdo envolve varios passos:
percorrer os dados na procura de regularidades e padrdes, bem como, tdpicos presentes
nos dados; e em seguida, escrever palavras e frases que representem estes mesmos
topicos e padrdes. Estas palavras ou frases sé@o categorias de codificacdo.” As categorias

constituem um meio de classificar os dados obtidos.

Um passo crucial, na analise de dados diz respeito ao desenvolvimento de uma lista de
categorias e subcategorias de codificacdo, depois de se ter recolhido os dados e de se

encontrar preparado para os organizar. Para a codificacéo é, ainda, necessério definir a
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unidade de contexto e a unidade de registo. A primeira é constituida pelo segmento de
texto que contribuiu para a compreensédo da unidade de registo, enquanto a segunda é
constituida pelo tema.

Posteriormente foram elaboradas “tabelas sintese” (grelhas de analise) para cada uma
das &reas tematicas, categorias e subcategorias e respetivas unidades de registo, o que
permitiu construir a coeréncia dos discursos e facilitar a andlise e interpretacao de dados
(anexo V).

7. A ETICA NA INVESTIGACAO

Qualquer investigagdo que se centre em seres humanos tem de se reger por
determinados principios éticos de forma a ndo pbr em causa a dignidade dos
participantes, respeitando as suas crengas e valores, bem como o direito a liberdade.
Assim, “os direitos da pessoa que devem ser absolutamente protegidos nos protocolos de
investigacdo envolvendo seres humanos sdo os direitos a autodeterminagcdo, a
intimidade; ao anonimato e a confidencialidade, a protecdo contra o desconforto e o

prejuizo, assim como, o direito a um tratamento justo e equitativo” (Fortin, 2003, p. 128).

A amostra em estudo é constituida por um grupo de participantes que partilham uma
mesma realidade profissional, podendo ndo causar danos nos direitos e liberdade das
pessoas, mesmo assim, de forma a salvaguardar o entrevistado e o investigador,
submetemos ao parecer do Conselho de Administracdo (anexo 1) e da Comisséo de Etica

da Instituicdo, premissa para o pedido de autorizacdo de investigacao.

Neste contexto, como investigadores precisamos do consentimento destas pessoas para
procedermos ao desenvolvimento do trabalho. O consentimento é fundamental pois as
pessoas que vao participar no estudo tém o direito de ‘“receber uma informagéo
compreendendo varios elementos, entre os quais se encontram as finalidades e os
objetivos do estudo, os riscos incorridos, a relacdo riscos beneficios que o investigador
atribui a sua participacao, assim como as informacdes ligadas ao direito de se retirar do

estudo a qualquer momento” (Fortin, 2003, p. 128).

Na realizacdo das entrevistas atendeu-se ao consentimento dos informantes (anexo Il), a
confidencialidade, a privacidade, a disponibilidade e a autorizacdo para o uso do
gravador. As entrevistas decorreram em ambiente calmo, ndo se tendo verificado

interrup¢cdes que comprometessem a recolha do material. No final da entrevista foi
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atribuida uma letra, de acordo com a ordem pela qual foram realizadas, de forma a criar

um cadigo que foi utilizado durante a andlise e tratamento dos dados.

Daqui depreende-se que “a ética € o conjunto de permissdes e de interdicbes que tém
um enorme valor na vida dos individuos e em que estes se inspiram para guiar a sua
conduta” (Fortin, 2003, p. 114).

Portanto, no decorrer da investigacdo tivemos em atencao todas as questbes morais e

éticas, tendo em consideracdo todos os direitos que 0s respetivos participantes possuem.
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CAPITULO 1l

O SOFRIMENTO DO ENFERMEIRO QUE CUIDA DA PESSOA EM FIM DE VIDA E
FAMILIA

APRESENTACAO E DISCUSSAO DE RESULTADOS
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Neste capitulo vamos proceder a apresentacao e analise dos dados obtidos através das
entrevistas e que nos permitiu identificar um conjunto de areas tematicas, categorias e
subcategorias que sustentam a compreensao do sofrimento do enfermeiro, que cuida da

pessoa em fim de vida e sua familia.

A andlise de conteudo efetuada fez emergir as seguintes areas tematicas: significado de
sofrimento, sofrimento do enfermeiro, dimensbes do cuidar no alivio do sofrimento,
emocles e sentimentos expressas pelos enfermeiros, dificuldades sentidas pelos
enfermeiros, estratégias mobilizadas pelos enfermeiros face ao seu sofrimento,
implicacdes do sofrimento do enfermeiro na vida pessoal e profissional, fatores que

interferem no sofrimento do enfermeiro.

O sofrimento do

enfermeiro
[ |
| | | | | | | | 1
~ Estratégias Aoy Fatores que
At : Dimensodes Smetues & Dificuldades mobilizadas ImplicacSes interferem
Significado Sofrimento ; sentimentos : do
do cuidar no h : sentidas pelo ; no
de do livio d vivenciados | f ; sofrimento fri t
sofrimento enfermeiro Aoy pelos RESS Sl do soirimento
sofrimento e enfermeiros face ao seu eRiErmEim do
sofrimento enfermeiro

Figura 1 — O sofrimento do enfermeiro - areas tematicas

De modo a facilitar a visdo global dos dados obtidos, estes serdo assim apresentados

tendo por base as diferentes areas tematicas emergentes.

1. SIGNIFICADO DE SOFRIMENTO

Da analise do discurso dos entrevistados emergiu um conjunto de significados, que estes
atribuiram ao sofrimento e que agrupamos nas seguintes categorias: sentimento
doloroso, dor total, algo inexplicavel, dimensédo do ser humano, experiéncia subjetiva e

processo de luto.
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sofrimento
|
I T T T T 1
Sentimento Algo Dimenséo do| | Experiéncia Processo de
Dor Total . -y e
doloroso inexplicavel ser humano subjetiva luto

Figura 2 — O Significado de sofrimento — categorias

O discurso dos entrevistados distribuiu-se de forma heterogénea pelas diferentes
categorias. Alguns dos enfermeiros definem o sofrimento como um sentimento

doloroso:
“...) sentimento que nos causa dor (...)” E1

“(...) € um sentimento que todos nés vivemos no nosso dia a dia de trabalho, que é

vivenciado de varias formas, (...), € uma dor, pode ser uma dor (...)” E3

Para a maior parte dos enfermeiros o sofrimento surge como um fendémeno
multidimensional, sendo-lhe atribuido o significado de dor total, como é demonstrado

pelas seguintes opinides:

“(...) o conceito de sofrimento tem haver com um tipo de dor, quer seja fisica, psicoldgica

ou espiritual(...)” E2
“...) muitas das vezes é mais dor de alma do que dor fisica, ou dor do corpo (...)” E6
“(...) uma dimensé&o do ser humana, tanto fisica, como psicologica como social(...)” E13

Para além do carater de complexidade que lhe é atribuido, para um dos entrevistados o

sofrimento surge também como algo inexplicavel:
“(...) é um conceito dificil de definir(...)” E6

De facto, o sofrimento revela-se também nos relatos dos enfermeiros como uma

dimensé&o do ser humano (inerente a condigdo humana):

“(...) € uma parte integrante do nosso trabalho (...), € um sentimento que de certa forma

nos torna caracteristico (...)” E9

“O sofrimento é uma dimensdo do ser humano, tanto fisica, como psicologica, como
social (...)” E13
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Alguns dos enfermeiros descrevem-no como uma experiéncia subjetiva (Gnica e

individual):

“...) para mim é algo subjetivo, que eu sinto, os colegas podem nao sentir, (...) 0 que eu
sinto como sofrimento em relagdo a um doente pode ser um sentimento completamente

diferente em relagdo a outro (...)” E15

“Eu sofro de uma maneira, mas a Graciete ou o Pedro ou o Joaquim sofrem de forma
diferente (...)” E16

Dois dos entrevistados definem sofrimento como um processo de luto, associado, desta

forma, a um sentimento de perda:

“NOs proprios temos que fazer uma espécie de luto, ndo com todos os doentes mas em

relacdo a muitos deles.” E10

“(...) sentimentos de antecipagcdo dessa perda. Como seria se perdéssemos isto, se

perdéssemos aquilo.” E14

2. O SOFRIMENTO DO ENFERMEIRO

Para além de perceber o significado global de sofrimento consideramos interessante
perceber o que é gque os participantes pensam sobre o sofrimento do enfermeiro. Desta
forma, emergiram as seguintes categorias: sofrimento partilhado, sofrimento fisico e

tomada de consciéncia da sua prépria finitude.

Sofrimento do

enfermeiro
——
. ! H ! '
Sofrl_mento Sofrimento | Tomada de
partilhado fisico consciéncia
da sua
Vivéncia propna
interior imrdvee
Projecéo

Figura 3 — Sofrimento do enfermeiro — categorias e subcategorias
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Os relatos dos entrevistados revelam o sofrimento do enfermeiro como resultado da
partilha do sofrimento do doente com a sua familia, numa perspetiva mais especifica,

como uma vivéncia interior e projecao.
O sofrimento como vivéncia interior é expresso da seguinte forma:

(...) todos os dias lidamos com o sofrimento da pessoa (...), acabamos por sofrer

interiormente (...) ES
“(...) € um sofrimento muito mais interior.” E17

“(...) partilhar a morte com uma pessoa (...) nos ultimos dias, vamos tentando (...) que o

doente sinta que, se calhar, a morte também faz parte da vida.” E16
A projecéo foi incluida no discurso de alguns dos enfermeiros:

“Eu vivo um bocadinho a vida de cada um (...), eu vivo como se fosse um familiar meu
(...)”E8

“(...) tentar compreender, tentar colocarmo-nos no lugar dessa pessoa, a luz dos seus

valores, a luz da sua vida, das suas relacées (...)” E14

O sofrimento dos enfermeiros é também descrito por um dos participantes como sendo

um sofrimento fisico, resultante de um processo psicossomatico:

“(...)forma como exprimimos as nossas emogbes e sentimentos, com repercussoes

fisiolégicas (...)” E12

No discurso de um dos entrevistados, o sofrimento do enfermeiro revela-se como

resultado da tomada de consciéncia da sua propria finitude:

“O enfrentar da realidade da morte, que somos finitos (...)” E13

3. DIMENSOES DO CUIDAR NO ALIVIO DO SOFRIMENTO

Da andlise dos dados, obtivemos diferentes intervencdes dos enfermeiros face a pessoa
em fim de vida e sua familia. Foram agrupadas nas seguintes categorias: relacdo de
ajuda, integrar a familia nos cuidados, alivio da dor e sofrimento, ajudar a aceitar a

realidade.
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Figura 4 — Dimensdes do cuidar no alivio do sofrimento — categorias e subcategorias

A relacdo de ajuda constitui uma das dimensdes do cuidar para o alivio do sofrimento
apontada por diversos participantes e que associam a esta, um conjunto de outras

competéncias: empatia, escuta ativa, disponiblidade, congruéncia e estar presente.

O discurso dos entrevistados revela-nos que o enfermeiro, durante o processo de
cuidado, terd que demonstrar algumas competéncias essenciais ao estabelecimento de

uma relacdo de ajuda, nomeadamente, empatia:

“(...) tem que haver empatia quanto baste, ndo podendo deixar que ultrapasse aquela

barreira em que temos que nos proteger (...)” E4

“(...) é necessario estabelecer uma empatia com o doente, e tentar compreender o que é

que se passa ali, o que ele sente (...)” E13

A escuta ativa surge também como uma das habilidades fulcrais, como podemos

constatar pelo seguinte testemunho:

“(...) ha varios tipos de sofrimento (...), pode de alguma forma aliviar através (...) da

escuta ativa (...)” E7
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Para um dos entrevistados a disponibilidade é referenciada como uma das atitudes

importantes da relagéo de ajuda:

“...) todos nos mostramos disponiveis porque, as vezes, é a Unica que faz falta (...)” E9

s

A relacdo de ajuda deve basear-se na congruéncia, isto é, o enfermeiro deve ser

auténtico e verdadeiramente ele proprio, tal como nos referem dois dos participantes:

*(...) quando estou aqui no servico, nomeadamente ao pé do doente e da familia, eu
tenho que dar o melhor de mim para os ajudar a ultrapassar esta fase menos boa da vida
deles.” E7

(...) proporcionar que a pessoa consiga entrar numa fase em que tenha as coisas
resolvidas (...), enganar o doente ndo resulta., o doente tem que ter no¢do do que se

est4 a passar com ele (...)’E10
O estar presente também foi focado por dois dos entrevistados:

“(...) muitas vezes essa dor s6 desaparece quando te sentas a beira do doente, quando

lhe das um beijo, quando lhe das a méo (...)” E3
“...) as vezes néo precisamos de dizer nada, baste estar la e dar apoio (...)” E9

Para um dos patrticipantes integrar a familia nos cuidados constitui um dos pilares

essenciais para o estabelecimento de uma relacéo de ajuda:

“(...) envolvimento de todos os pares e familia nos cuidados, que seja minimamente

reparadora e reconstrutiva (...)” E4

O proporcionar qualidade de vida neste processo de morrer pressupde inevitavelmente o
alivio da dor e sofrimento. Relativamente a esta categoria, o0 discurso dos enfermeiros
convergiu para a identificacdo de duas subcategorias: medidas terapéuticas e medidas

de conforto.

Para alguns dos entrevistados é prioritario intervir ao nivel da dor e sofrimento através de

medidas terapéuticas, tal como nos referencia:

“As vezes ndo podes fazer muito para além de amparar os familiares, ou de dar

medicagdo para minimizar o sofrimento principalmente fisico (...)” E6
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Segundo o testemunho de alguns de patrticipantes, ativar medidas de conforto, de modo
a proporcionar um bem-estar global do doente e familia, também é importante no alivio

da dor e do sofrimento:

”

“...) colocar o doente confortavel, sem facies de dor(...), aparentemente tranquilo (...)
E7

Os doentes e familia tém algumas vezes dificuldade em aceitar a realidade da sua
situacdo de doenca. Para alguns dos entrevistados, uma das dimensdes do cuidar passa
essencialmente por ajudar a aceitar a realidade (da pessoa em fim de vida e sua
familia). Tendo em conta esta categoria, os testemunhos dos participantes fizeram

emergir duas subcategorias: informar o doente e familia e gerir a esperanca.

Para um dos participantes, a aceitagdo da realidade, passa inevitavelmente por informar
o doente e familia, como forma de adaptacéo a situacao de doenca, tal como podemos

verificar pelo seguinte testemunho:

“(...) o doente tem que ter nocdo do que se esta a passar com ele (...), o doente e a
familia tem que perceber o0 nosso tipo de cuidados. Um cuidado a um doente cirirgico é
diferente de um doente a efetuar tratamento de quimioterapia e diferente, de um doente
em cuidados paliativos, porque os meus cuidados sdo diferentes e a minha atitude é
diferente (...)” E10

Gerir a esperanca, tendo por base as necessidades do doente e familia, constitui
também, uma das intervengfes fundamentais para ajudar a aceitar a realidade do doente

e familia, tal como podemos verificar no seguinte relato:

“...) tentar explicar que, se calhar, ndo faz sentido canalizar todas as energias para uma
luta desenfreada, a tentar lutar contra aquilo que € inevitavel, antes, canalizar essas
energias para aproveitar o tempo que falta e para conseguir sair desse processo de fim
de vida com a melhor qualidade de vida e com a satisfacdo de que, pelo menos, naquele
tempo fizemos coisas satisfatdrias para eles e para o doente e que se parte com alguma

paz(...)”El14

4. EMOCOES E SENTIMENTOS VIVENCIADOS PELOS ENFERMEIROS

Relativamente a esta area temética, quisemos conhecer as emoc¢fes e sentimentos

vivenciados pelos enfermeiros ao cuidar da pessoa em fim de vida e sua familia. Da
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respetiva analise emergiram as seguintes categorias: impoténcia, angustia, tristeza,
desespero, choro, perda, revolta, pena, desconforto, medo, ansiedade, frustracéo,
compaixao, simpatia, respeito, partilha, coragem, esperanca e solidariedade.

As emocdes e sentimentos séo diversos de acordo com o relato dos participantes. Estes
sdo na sua maioria de natureza negativa, no entanto outros também positivos foram

descritos, como expressao do sofrimento do enfermeiro.

Impoténcia, Angustia, Tristeza, Desepero,

Emocoese choro, Perda, Revolta, Pena,
Sentimentos  pesconforto, Medo, Ansiedade,
expressos Frustracao, Compaixao, Simpatia,

pelo Respeito, Partilha, Coragem, Esperanca,

enfermeiro Solidariedade

Figura 5 — Emog0es e sentimentos vivenciados pelo enfermeiro — categorias

O discurso dos entrevistados distribui-se pelas diferentes categorias de forma
heterogénea. Para a maior parte dos participantes o sentimento de impoténcia é

dominante, como nos demonstram 0s seguintes exemplos:

“(...) por nédo termos a capacidade de melhorar a qualidade de vida do doente, sentimo-

nos as vezes impotentes (...)” E1

”

“(...) o sentimento de impoténcia de ndo conseguir fazer nada para ajudar a pessoa (...)
E1ll

Alguns dos enfermeiros expressam a angustia perante a situacdo, como se pode

verificar nos testemunhos:

“E sempre dificil (...), é a angustia, principalmente por ndo conseguir fazer nada por ele
(...)”E1

“...) acima de tudo angustia (...)” E5

A tristeza surge como um dos sentimentos emergentes do cuidado a pessoa em fim de

vida e sua familia:

“(...) também tristeza, pensamos sempre que podia ser alguém da nossa familia (...)” E5
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“(...) é a tristeza, sentir-me completamente incapaz de fazer mais alguma coisa (...)” E15

Os enfermeiros manifestam os seus sentimentos através do choro, choro esse que se

revela, muitas vezes, como reconfortante e revitalizante:
“(...) choro muitas vezes, faz-me bem chorar (...)” E3

“...) chorar por exemplo, que as lagrimas para mim séo as vezes fonte de energia (...)”
E12

Nas entrevistas efetuadas, podemos verificar como situacdes de morte e de cuidar a
pessoa em fim de vida e sua familia, podem revelar-se como geradoras de desespero,
desconforto, revolta e frustragao:

“(...) desespero de querer ajudar e ndo conseguir, por mais medicagdo que dés (...) E3
“(...) é algo que me provoca desconforto (...)” E10
“(...) causa-nos um bocado de revolta, estar a investir onde ja ndo é necessario (...)” E16

“(...)se os sintomas ndo estiverem controlados sinto uma frustracdo muito grande (...)”
E18

Concomitantemente, outras emocdes e sentimentos de natureza positiva despontam do
relato dos enfermeiros, nomeadamente, o respeito, a simpatia, a solidariedade, a

partilha, a coragem e a esperanga como podemos verificar pelos seguintes exemplos:
“E um doente, é alguém que temos de respeitar pelo momento que esté a viver (...)” E2
“...) depois tem que haver sempre, dedicacdo, simpatia (...)” E14

“(...) solidariedade, tentar-nos colocarmos do lado da pessoa (...)” E14

“Partilhar a morte com uma pessoa (...), para que esse doente sinta que se calhar a

morte também faz parte da vida (...)” E16

“Os sentimentos (...), so de forga, de coragem de compaixéo (...)” E7

(...) os sentimentos que vivencio sdo de for¢a, de esperanca, porque nao de esperancga ?
(...) E7
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Lidar com a morte ou com 0s momentos que a antecedem é extremamente dificil,
originando uma amalgama de sentimentos tal como nos revelam alguns relatos dos

participantes, para os quais o sentimento de perda reflete uma dessas vivéncias:
“...) um sentimento as vezes de perda, de que ja ndo temos mais opgéo (...)” E5

“(...) nés apegamo-nos a eles inevitavelmente ,(...), € muito complicado parar e comecar

outra vez (...), tem que haver uma fase de luto (...)” E6

Para um dos enfermeiros 0 medo e a ansiedade emergem, também, do processo

cuidativo da pessoa em fim de vida e sua familia:
“(...) uma pessoa pode apresentar medo, ansiedade (...)” E11

Do discurso dos entrevistados a pena e a compaixao refletem dois dos sentimentos
expressos e gue numa primeira abordagem parece que lhes é atribuido o mesmo
significado, no entanto, estes revestem-se de conotacdes diferentes. O sentimento de
pena define-se como incdbmodo emocional; no sentimento de compaixao reconhecemos o
sofrimento do outro, bem como, a forma de o minimiza, tal como podemaos constatar

pelos seguintes exemplos:
“...) e tenho pena, e penso se fosse eu (...)” E8

“...) mas ao mesmo tempo sentimentos de compaixdo, vontade de proporcionar, 0 que
for humanamente possivel para que a pessoa tenha as coisas que acha fundamentais
resolvidas (...)” E10

5. DIFICULDADES SENTIDAS PELOS ENFERMEIROS NO CUIDADO A PESSOA EM
FIM DE VIDA E SUA FAMILIA

Esta area tematica refere-se as diversas dificuldades sentidas pelos enfermeiros ao
cuidar da pessoa em fim de vida e sua familia e que agrupamos nas seguintes
categorias: dificuldades centradas do doente, dificuldades centradas na familia,
dificuldades centradas na organizacéo, dificuldades centradas no préprio e dificuldades

centradas na dindmica da equipa multidisciplinar.
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Figura 6 — Dificuldades sentidas pelo enfermeiro — categorias e subcategorias

Relativamente a categoria dificuldades centradas no doente despontaram as seguintes
subcategorias: controlo de sintomas, avaliacdo e satisfacdo das necessidades, responder
as perguntas colocadas pelo doente, idade do doente, sofrimento espiritual e esperancas

irrealistas.

7

Um dos pilares fundamentais dos Cuidados Paliativos € o controlo de sintomas,
essencial para minimizar o sofrimento do doente e sua familia, no entanto e tal como nos

revelam alguns participantes, este poderé revelar-se uma dificuldade:

“(...) se o doente nao estiver com medidas de suporte, se os sintomas ndo estdo

controlados, sinto uma frustragdo muito grande (...)” E18

Apesar da fulcral importancia atribuida a avaliagéo e satisfagcdo das necessidades do
doente e sua familia (no contexto paliativo), como promotoras de qualidade de vida, esta

meta nem sempre € atingida como nos demonstram 0s seguintes exemplos:

“Muitas das vezes avaliar as necessidades dele e também obviamente corresponder as
expetativas, que muitas vezes o proprio doente nado tera condicbes de exprimir as suas

necessidades.” E13

“(...) concretizacdo de objetivos de vida, de sonhos, penso que isso deixa-me muitas

vezes frustrada por nao poder ir além nessa etapa de vida do doente.” E13
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Os enfermeiros revelam confrontar-se, frequentemente, com dificuldades em responder
as perguntas colocadas pelos doentes, por dizerem respeito ao mistério que a vida

humana representa:

“(...) responder as perguntas colocadas pelo doente, foi até hoje a minha maior

dificuldade, ajudar um doente a perceber o que seria a vida depois da morte (...).” E12

Quando a idade dos doentes a cuidar é semelhante a do enfermeiro ou a dos seus
familiares constitui uma das dificuldades e na perspetiva dos participantes potencia o

sofrimento;

“Quando um doente esta em fase terminal, especialmente em doentes jovens, (...) ficam

muitas coisas por completar (...).” E2

“As pessoas da minha idade fazem-me bastante confusédo. Sdo as pessoas com as quais
eu, se calhar, sofro mais (...) pensar, se calhar, essas pessoas deveriam estar a fazer o

que nos, com esta idade, gostamos e queremos fazer (...). E14

O sofrimento constitui uma vivéncia multidimensional e, como tal, uma prioridade de
intervencdo do processo cuidativo ao doente e sua familia. Para os entrevistados, o
sofrimento espiritual é muitas das vezes, uma das dificuldades por eles vivenciadas,
assim, como a auséncia ou perda de sentido para a existéncia daquilo que os motivam a

viver:

“As dificuldades sentidas tém mais a haver com o sofrimento espiritual do doente e com a
propria familia (...) especialmente em doentes jovens, o ciclo de vida interrompe-se (...)

gue ainda tinha muita coisa para fazer (...). "E2

“...) que ja ndo consegue esconder a sua situagao, que ja ndo tem significado viver (...)”
E5

A esperanga, em Cuidados Paliativos, tem pressupostos diferentes, no entanto,
constatamos, pelo relato dos entrevistados, que esta, muitas vezes, torna-se numa

esperanca irrealista, com repercussfes na vida do doente e familia:

“...) em determinados doentes acho que o médico ndo sabe parar (...), porque ndés
estamos a intervir e a dar esperanga, tanto os familiares e doentes estdo a espera de

algo mais e de repente, tudo acaba (...).” E6
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No que concerne a categoria dificuldades centradas na familia, integram as seguintes

subcategorias: comunicacdo de més noticias e conspiragao de siléncio.

A comunicagdo de mas noticias acarreta, aos profissionais, dificuldades no cuidado ao

doente e sua familia:

“...)muitas das atitudes que nds temos e que sdo as corretas para os doentes, 0s
familiares ndo conseguem perceber (...), a maior parte das familias, uma das coisas que
ddo muita importancia € ao comer, aguele momento em que ja hdo conseguem engolir
(...).” E3

“A familia tem que perceber 0 nosso tipo de cuidados. Um cuidado ao doente cirdrgico é
diferente do cuidado a um doente paliativo, porque os meus cuidados séo diferentes, a

minha atitude é diferente.” E10

”

“(...) porque o doente consciencializa-se a ele mesmo por vezes, a familia é que néo.
E14

“...) a comunicagcdo com a familia constitui uma dificuldade principalmente quando
achamos que doente ja ndo pode comer e os familiares querem que ele coma, tem sido
uma grande barreira. (...) Ndo conseguimos transmitir aos familiares que o doente esta

mal, que o doente esta a morrer, porque ha sempre uma esperanga neles (...).” E17

“(...) e querem que se dé mais medicagédo, os familiares perguntam porque lhe tiramos o
soro (...).” E17

A conspiracdo de siléncio revela-se, no discurso dos participantes, como outras das

dificuldades sentidas no ambito do cuidar da pessoa em fim de vida e sua familia:
“(...) acho que as vezes se descura um bocado, enganar o doente néo resulta (...).” E10

Relativamente as dificuldades centradas na organizagcdo emergiram as seguintes
subcategorias: continuidade de cuidados no domicilio, sobrecarga de trabalho e falta de

apoio para os profissionais.

Promover a continuidade de cuidados no domicilio constitui uma das intervencdes
major, com 0 objetivo de proporcionar bem-estar ao doente e sua familia. Os
entrevistados referem, no entanto, que esta continuidade de cuidados n&do ser& possivel
se ndo existirem as condicdes e recursos necessarios, podendo revelar-se uma

dificuldade do cuidado integral:
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“...) ndo depende apenas de nds, mas também das estratégias institucionais, as
politicas, que deveriam de garantir que quando o doente sai daqui, pelo menos que

tivesse uma continuidade de cuidados (...).” E4

Concomitantemente, nos relatos dos enfermeiros percebemos que a sobrecarga de
trabalho e falta de apoio para os profissionais também se constituem como

dificuldades:
“(...) é um verdadeiro desespero muitas vezes, porque ndo tens tempo para isso (...).” E3

“(...) tens uma sobrecarga tdo grande a nivel de doentes (...),cada doente tem a sua

especificidade(...).” E3

“(...) a nivel da Instituicdo porque ndo se fazem umas terapias. Nos n§o somos malucos,
muitas vezes tratamos de situagbes muito complicadas, somos seres humanos (...), e
muitas vezes também precisamos de ajuda, (...) quantas vezes ja ndo foi necessario e

quantas vezes foi questionada mas ninguém nos ouviu.” E15

“(...) da mesma forma que existem consultas requlares para nos avaliar fisicamente, acho
que psicologicamente também deveriamos fazer uma entrevista, (...) para despiste de

situagées (...).” E16

Relativamente as dificuldades centradas no préprio, estas estao relacionadas com a

projecéo e a gestdo de emocdes:

A projecdo esta intimamente ligada ao sofrimento. Ja foi referenciado anteriormente
como expressao do sofrimento do enfermeiro. No entanto, consideramos importante
inclui-la também como dificuldade, porque ao ver a pessoa a sofrer os enfermeiros fazem

uma projecado como se estivessem no lugar dela:

“(...) ndo consigo ter o discernimento de n&o fazer alguma transposi¢cdo, de ndo me

colocar um bocadinho no lugar dessa pessoa (...).” E14

No cuidado ao doente em fim de vida e sua familia confluem uma panéplia de emocgdes.

Os enfermeiros revelam dificuldade ao nivel da gestao dessas emocdes:

“...) é consequir disponibilidade afetiva para consequir estar a cuidar deste doente (...).”
E4

“(...) dissociar as emogoes, acho que é a minha maior dificuldade (...).” E9
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“(...) mas se eu sentir que o doente ndo quer que eu chore, sinto alguma dificuldade em

reprimir (...).” E12

Tendo em conta a categoria — dificuldades centradas na equipa multidisciplinar —
emergiram quatro subcategorias: formacdo na area dos cuidados paliativos, auséncia de
uma equipa multidisciplinar, auséncia de uniformidade na deciséo terapéutica e a

obstinacgéo terapéutica.

A formacédo na area de Cuidados Paliativos constitui um requisito fulcral que pretende
promover ao profissional uma compreensdo dos Cuidados Paliativos numa perspetiva
multidimensional. Uma formacao deficitaria a este nivel poderad revelar-se fator

dificultador para a promoc¢ao do bem-estar do doente e familia:

“...) é a nivel dos médicos, porque acho que muito poucos tém formagéo a nivel dos
Cuidados Paliativos (...)” E3

A auséncia de uma equipa multidisciplinar foi incluida no discurso dos entrevistados

como uma dificuldade sentida, no cuidado ao doente e familia:

“(...) as vezes existe a falha de uma equipa multidisciplinar, acho que nao existe sempre,
nem em todas as especialidades, mas nota-se em alguns doentes (...), acabem por

sofrer mais em fase terminal.” E6

Alguns participantes enfatizam também, como dificuldade a auséncia de uniformidade

na decisao terapéutica:

“(...) numa reunido interdisciplinar, em relagdo a mesma medida ou atitude (...),

deveriamos ler pelas mesmas linhas, mas as vezes ha ramificagées (...)” E10

A obstinacdo terapéutica também ressalta do discurso de alguns entrevistados como
uma das dificuldades expressas, traduzindo o uso de medidas terapéuticas que impdem

dor e sofrimento ao doente e familia, como nos referem os seguintes exemplos:

“(...) muito poucos sabem ajustar a terapéutica ao nivel dos Cuidados Paliativos (...), e

sabem e tém consciéncia quando é que chegou o momento de parar (...)" E3

“(...) mas por vezes insiste-se em protelar a suspensdo de medicacédo (...), estar a

investir onde ja nao é necessario (...)” E16
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6. ESTRATEGIAS MOBILIZADAS PELOS ENFERMEIROS FACE AO SEU
SOFRIMENTO

Com o objetivo de promover o equilibrio pessoal e profissional, os enfermeiros
expressaram um conjunto de estratégias que agrupamos em duas categorias: estratégias

mobilizadas e nivel pessoal e estratégias mobilizadas a nivel profissional.

Estratégias mobilizadas pelo enfermeiro face ao seu
sofrimento
|

A nivel pessoal ‘ A nivel profissional ‘

pes Humor

s FOrmacao

e Reflexdo didria

Consciencializ¢éo do
préprio sofrimento

—‘ Mecanismos de fuga . Reducdo de ‘
horario

= Atividade fisica/exercicio

Relacdes de amizade

= | azer e passatempos

ma

Conversar com a familia

doente e familia

Proporcionar bem-estar ao ‘

Partilha de experiéncias com a
equipa

Figura 7 — Estratégias mobilizadas pelo enfermeiro face ao seu sofrimento — categorias e

subcategorias

As estratégias mobilizadas pelo Enfermeiro a nivel pessoal fizeram emergir as seguintes
subcategorias: reflexdo diéria, consciencializacdo do proprio sofrimento, mecanismo de
fuga, atividade fisica/exercicio, relacdes de amizade, lazer e passatempos, fé e conversar

com a familia.

A reflexao diéaria, atividade fisica/exercicio e lazer e passatempos, sao visiveis nos

seguintes excertos:
“(...) a uma reflexao diaria no caminho do trabalho para casa (...)” E7

“(...) atividade fisica, exercicio, essas coisas normais que devem preencher o resto do

tempo.” E4
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“(...) também pratico yoga (...) E13
“(...) repouso (...)” E4
“...) temos de arranjar alguns hobbies (...)” E11

Os enfermeiros sentem necessidade de manter as suas relacbes de amizade, bem

como, em situacBes mais particulares conversar com a familia:
“...) relagbes de amizade (...)”E4

“(...) como os meus pais s§o voluntarios aqui, as vezes tenho algumas conversas com
eles (...)“E3

A fé é incluida, também, no discurso dos enfermeiros como uma das estratégias

mobilizadas:
“(...) tenho muita fé, isso também me ajuda (...)” E12

Na perspetiva de alguns entrevistados, as estratégias adotadas passam, também, por

mecanismos de fuga:

“(...) sabemos que aquilo que esta a dizer é verdade e vai acontecer, nao podemos néao

valorizar, mas temos que fugir daquela ideia dele (...)” E1

“(...) ndo interagir com o doente de uma forma em que véa envolver, de uma forma mais
profunda (...)” E2

A consciencializacdo do proprio sofrimento por parte do Enfermeiro permite a
compreensédo do fenébmeno nao sé numa perspetiva pessoal como, também, na do outro

(doente/familia):

“(...) € importante nés sentirmos o que é o sofrimento, para cuidar da pessoa que sofre
(... E9

Quanto as estratégias mobilizadas a nivel profissional — emergiram as seguintes
subcategorias: humor, formacéo, reducéo de horario, proporcionar bem estar ao doente e

familia e partilha de experiéncias com a equipa.

O humor é uma forma de comunicacdo espontanea e contextual, para os enfermeiros. O
humor é capaz de aliviar a tensdo num contexto de dor e sofrimento e como tal surge

como uma das estratégias descritas nas entrevistas:
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“...) quando o doente o permite, o humor, o riso continua a ser o melhor remédio (...).
Fazer humor com uma situagcdo que ndo tem nada haver com a doenga, dar uma

gargalhada, canalizar a atengdo para outro sitio (...)" E14

A formacéao é, também, uma das estratégias utilizadas para tentar manter o equilibrio e

0s ajudar a lidar com a situagéo:

“Procuro literatura, ler, ou seja, na literatura procuro saber muitas vezes como hei-de lidar

com certa situagéo (...)” E15

Para alguns dos entrevistados, a reducdo de horario revelou-se uma vantagem na

melhoria de qualidade de vida do profissional:

“...) pensamos nos colegas que tém redugéo de horario, acho que isso ajuda muito (...).
Eu pelo menos falo porque tinha horario de 40 horas e passei para as 35, e isso

aumentou muito a minha qualidade de vida. "E11

O cuidar em enfermagem é um ponto de partida, uma atitude, um desejo de
empenhamento. Se por um lado o proporcionar bem-estar ao doente e familia esta
inerente a este processo cuidativo, por outro, pode ser definido, também, como

comportamento de altruismo, como podemos constatar pelo testemunho do entrevistado:

“...) é esse conforto na profissdo, de saber que quando venho, venho para acrescentar

(...), ou que serei um valor acrescentado para o bem estar do doente (...)” E10

Os enfermeiros tém necessidade de partilha de experiéncias com a equipa. E desta

partilha que conseguem construir novos saberes, novas opc¢oes:

“(...) e ver isso de uma forma positiva, mas normalmente temos o apoio dos nossos

colegas, em que falamos entre nos (...)” E3

“Partilhamos com os colegas (...) as vezes, nas passagens de turno falamos todos, é

uma forma de desabafar.” E17

7. IMPLICACOES DO SOFRIMENTO DO ENFERMEIRO

Foi nosso objetivo identificar as implicacdes do sofrimento dos enfermeiros e verificamos
gue estas se situam a dois niveis. Foram assim agrupadas em duas categorias: a nivel

pessoal e profissional.
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E interessante verificar que estas implicagdes podem ser analisadas numa perspetiva de
dualismo, por um lado refletem uma oportunidade de desenvolvimento pessoal e
profissional, por outro uma potencial ameaca do bem estar do enfermeiro.

Implicacdes do sofrimento do enfermeiro ‘

A nivel pessoal ‘ A nivel profissional

| Crescimento

__ Despertar para um cuidado
interior

mais humanizado

Viver a vida

e e == Realizacdo profissional

= Realizacdo pessoal | &= Desgaste profissional

=== DistUrbios fisicos

Figura 8 — Implicacdes do sofrimento do enfermeiro — categorias e subcategorias

Relativamente a primeira categoria — implicagdes do sofrimento na vida pessoal —
emergiram quatro subcategorias: crescimento interior, viver a vida mais intensamente,
realizacdo pessoal e disturbios fisicos.

Conscientes da transformacdo e aprendizagem adquirida atravées da vivéncia do
sofrimento ao cuidar do doente em fim de vida e sua familia, os participantes incluiram
nos seus discursos crescimento interior e realizacdo pessoal, como ganhos

decorrentes deste processo:

“(...) uma pessoa cresce muito como pessoa, em que 0S nossos problemas ficam do

tamanho de uma ervilha (...)” E7

“(...) existem implicagbes, quanto mais ndo seja reflexos e aprendizagens da vida, ha um

processo de crescimento interior (...)” E12

“...) costumam-me perguntar como consigo trabalhar no IPO. Consigo, porgue realizo-

me de alguma forma, tenho alguma realizagdo pessoal (...)” E10
Para alguns dos entrevistados viver a vida intensamente, tornou-se um lema a seguir:

“...) ndo deixo de forma alguma que isso interfira ao ponto de me impedir que seja feliz,
muito pelo contrario, acho que s6 me estimula a fazer cada vez mais o que eu quero (...)”
E9
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“...) vivo a vida de uma forma mais intensa, porque vivo como se ela fosse acabar (...)”
E12

Do discurso dos participantes podemos constatar que os disturbios fisicos emergem

como manifesta¢des psicossomaticas do sofrimento, com repercussoes fisiologicas:
“(...) desencadeia em mim insoénia, as vezes até falta de apetite (...)” E13
“(...) basicamente sédo as perturbagbes do sono (...)” E15

No que refere as implicacdes do sofrimento a nivel profissional estas situam-se em
trés subcategorias: despertar para um cuidado mais humanizado, realiza¢do profissional

e desgaste profissional.

Os enfermeiros crescem e amadurecem com o sofrimento. O despertar para um

cuidado mais humanizado, é incluido no discurso de um dos entrevistados:

“(...) o enfermeiro também sofre um bocadinho, por isso faz de n6s um bocadinho mais

humanos (...)” E9

Para além da compreenséao direta da satisfacdo profissional, a realizacdo profissional
advém do reconhecimento pelo seu trabalho, expresso através de gestos de gratiddo dos

doentes e seus familiares, como podemos verificar nos seguintes excertos:

“Morrer ndo é facil e estar l4 quando a pessoa esta a morrer ndo é nada facil, mas acho
(...) que é aquela que mais gratificagdo me da. Porque é uma parte da vida da pessoa
(...), ja me aconteceu muitas vezes a pessoa morrer de méos dadas comigo, sentir que
estive 14 quando a pessoa mais precisou, porque foi quando estava sozinha e acho que

isso, ndo ha outras profissées que o tém.” E9

“(...) e as pessoas até muitas vezes os familiares (...), acabam por vir ca no Natal, na

Pascoa (...) felicitarem-nos e agradecerem-nos (...)” E9

Concomitantemente o desgaste profissional profissional surge no relato de alguns

participantes como consequéncia direta do sofrimento no profissional:

“(...) a nivel profissional, ndo interfere muito com a minha vida a ndo ser, que me da um

desgaste como é evidente e obriga a gerir emoc6es de outra maneira.” E12
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8. FATORES QUE INTERFEREM NO SOFRIMENTO DO ENFERMEIRO NO CUIDADO
A PESSOA EM FIM DE VIDA E SUA FAMILIA

Da andlise de contetdo das entrevistas emergiu uma area tematica que traduz, os fatores
que interferem no sofrimento do enfermeiro e que integramos em trés categorias: fatores
relacionados com o doente e familia, fatores relacionados com o préoprio e fatores
relacionados com a organizacao.

Fatores que interferem no sofrimento do enfermeiro face a
pessoa em fim de vida e familia

| —
I B | 1
Relacionadas com o doente Relacionadas com o Relacionadas com
e familia préprio a organizagédo

Tempo de cuidado

__Capacidade de exteriorizar|||__
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== da pessoa em fase
terminal & doenca

Vivéncias anteriores e Inexisténcia de rotinas
experiéncias pessoais institucionalizadas
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Figura 9 — Fatores que interferem no sofrimento do enfermeiro face a pessoa em fim de

vida e familia — categorias e subcategorias

Relativamente aos fatores relacionados com o Doente e Familia, emergiram as
seguintes subcategorias: tempo de cuidado ao doente/familia, processo de adaptacao da
pessoa em fim de vida, tipo de relagdo doente/profissional.

Para alguns entrevistados o tempo disponibilizado para o cuidado Doente/Familia e o
tipo de relacdo Doente/Profissional, revelam-se como fatores potenciadores do

sofrimento do enfermeiro, como nos revelam os seguintes excertos:

“(...) temos internamentos prolongados, as pessoas tornam-se a nossa familia (...), acho

que acabamos por sofrer com eles.” E3

“(...) revelam-se nos doentes com quem temos uma ligacéo desde o inicio em que lhe é

diagnosticado até ao fim, porque temos um elo mais que profissional/doente (...)” E15
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O processo de adaptacdo da pessoa ao processo de morrer e & morte influencia os
cuidados prestados. O doente e a familia passam por vérias fases. Os enfermeiros

entrevistados confirmam nos seus relatos esta premissa:

“...) temos que estar atentos e tentar perceber qual é a percegdo que o doente tem, e
em que fase da doenca ele se encontra, de aceitacdo, se esta numa fase de negacéo,
depresséo (...)” E10

Tendo em conta os fatores relacionadas com o Préprio, emergiram quatro
subcategorias: capacidade de exteriorizar o sofrimento, vivéncias anteriores e

experiéncias pessoais, perspetiva de vida, educacao e cultura.

Segundo o relato dos participantes, o sofrimento do Enfermeiro brota da capacidade de

exteriorizar o sofrimento, como nos revela o seguinte relato:
“(...) capacidade que essa pessoa que sofre tem de exteriorizar esse sofrimento (...)” E4

A concecgdo da morte e do processo de morrer, bem como, as vivéncias anteriores e
experiéncias pessoais dos enfermeiros vao influenciar a sua forma de estar e de ser no

cuidado ao doente e familia:

“...) eu vivo como se fosse um familiar meu (...), tenho a minha mae com cancro e se

calhar isso ajuda a que o sofrimento seja maior.” E8

“Ja sofri mais do que sofro, ndo me vacinei mas aprendi a estar de uma forma diferente

face ao sofrimento do doente e familia (...).” E16

A Enfermagem é uma profisséo de emoc¢des e sentimentos, como tal, a capacidade de

gerir os mesmos podera revelar-se potenciadora do sofrimento do Enfermeiro:
“(...) a forma como exprimimos as nossas emogbes e 0s nossos sentimentos (...)” E12

Para os entrevistados, alguns fatores como a perspetiva de vida, educagao e cultura,
condicionam a vivéncia do sofrimento do enfermeiro como resultado do cuidado ao

doente em fim de vida e sua familia:

“O sofrimento é uma dimensédo do ser humano, que vai variando de pessoa para pessoa,

dependendo da sua cultura, educagéao, da sua perspetiva de vida (...)” E13

No que concerne aos fatores relacionados com a organizacdo, emergiram duas

subcategorias: condi¢Bes laborais e a inexisténcia de rotinas institucionalizadas.
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As condi¢8es laborais foram incluidas no discurso de um dos participantes como um
dos fatores condicionantes da vivéncia do sofrimento do enfermeiro e que é expressa da

seguinte forma:
“(...) sem duavida que o sofrimento depende dos fatores e das condigcbes laborais (...)” E4

A inexisténcia de rotinas institucionalizadas surge no relato de um dos entrevistados,
como fator potenciador de um cuidado integral que visa, essencialmente, o alivio da dor e

sofrimento da pessoa em fim de vida e sua familia:

“Acho que temos aqui, especificamente neste servigo, também por serem enfermarias
individuais (...) a possibilidade (...) de ficarem acompanhados, poderem comer as dez

horas, se lhe apetece (...), tomar banho a noite se lhe apetece (...)” E10

Completamos, assim, a apresentacao dos resultados obtidos, passando de seguida a

discussao dos mesmos.

Da apresentagcdo e analise dos dados obtidos, constatamos que o sofrimento do
enfermeiro constitui um fendmeno multidimensional, emergente do cuidado a pessoa em

fim de vida e sua familia.

Concomitantemente o sofrimento é muitas vezes o reflexo do sofrimento daqueles que
cuidam e que acaba por se definir, como um processo partilhado. A morte e o sofrimento

do outro confrontam o enfermeiro com sua propria finitude.

Apesar do sofrimento constituir uma das dimensdes do ser humano, o alivio da dor e do
sofrimento da pessoa em fim de vida e sua familia, integram uma das intervencbes

fulcrais do cuidar.

E no confronto com o sofrimento e a morte do outro que os profissionais de enfermagem
vivenciam uma variedade de emocbes se sentimentos, como expressao do seu
sofrimento. Assim, a gestao destas emocdes € fundamental para almejar o equilibrio e
bem-estar dos mesmos. Cuidar de quem cuida é importante, por isso as estratégias
mobilizadas pelos enfermeiros, refletem a necessidade de busca do equilibrio dos
cuidadores, na ansia de lidarem com o seu sofrimento e enfrentar os inidmeros fatores e

dificuldades subjacentes ao cuidado da pessoa em fim de vida e sua familia.
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CAPITULO IV

O SOFRIMENTO DO ENFERMEIRO QUE CUIDA DA PESSOA EM FIM DE VIDA E
FAMILIA

DISCUSSAO DOS RESULTADOS
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DISCUSSAO DE RESULTADOS

Neste capitulo pretendemos proceder a discussdo dos dados obtidos, sustentados na
nossa andlise e olhar sobre a tematica tendo por base as ideias e opinides dos autores
gue se debrucaram sobre o tema. Esta etapa do trabalho permite a discussdo dos
resultados através de uma comparagdo da “(...) teoria emergente com a literatura
existente sobre o tema em investigacéo, tentando perceber quais as similaridades e as
diferencas” (Lopes, 2003, p. 74).

A discussdo serd orientada pelas diferentes areas tematicas, conforme estratégia

utilizada no capitulo anterior.

SIGNIFICADO DE SOFRIMENTO

O sofrimento faz parte da vida quotidiana, desde o nascimento até a morte. O sofrimento
é “(...) uma caracteristica ontolégica do ser humano, enquanto consciente de si e
confrontado com a sua vulnerabilidade e finitude” (Gameiro, 1998, p. 5). Como

determinante deste confronto a doenca € a fonte de sofrimento mais evidente.

Os achados neste estudo revelam que os enfermeiros atribuem uma variedade de
significados ao sofrimento (como fendémeno global), nomeadamente como uma
experiéncia dolorosa/sentimento doloroso e geradora de desconforto na medida em
que tem o potencial de afetar todas as dimensfes da vida pessoal, desde os aspetos
mais individuais até aos mais sociais, tal como nos refere Mclintyre, citado por Apostolo et
al (2006).

Do discurso dos participantes emergiu, também, o sofrimento como um fenémeno
complexo, de dificil definicdo (algo inexplicavel) e mal compreendido (tal como podemos
verificar, também, no estudo de White et al, 2004). Para os enfermeiros do nosso estudo,
o sofrimento constitui uma experiéncia subjetiva cuja intensidade é medida nos termos
do préprio individuo a luz dos seus valores, das suas vivéncias, das suas crencgas e seus
recursos, enfim, de uma multiplicidade de fatores que fazem do sofrimento humano uma
realidade complexa e Unica para cada individuo. Corroborando com White et al (2004),
esta complexidade é, assim, uma das carateristicas do sofrimento que diz respeito a

globalidade, a multidimensionalidade e a diversidade do fenémeno.

Tal como foi referido anteriormente, o significado de sofrimento para os enfermeiros do

nosso estudo adquiriu uma multiplicidade de significados, definindo-o também como uma
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dor total, materializada em dor fisica, dor psicologica, dor social e espiritual, como

podemos constatar nos seus relatos.

O conceito de dor total desenvolvido por Saunders (1969) e depois adaptado por
Twycross (2003) apresenta a dor como experiéncia global, profunda e individual, que ndo
pode ser entendida, apenas, como um fendmeno meramente biolégico, mas como um
conjunto de fendmenos fisicos, psicolédgicos, espirituais e sociais que atuam sobre a
pessoa e sua totalidade. Lugton & Mcintyre (2005) sdo da opinidao que o conceito de dor
total ajuda-nos a avaliar a dor inserida num contexto de emocdes e acontecimentos,
permite-nos olhar para além do 6bvio e compreender a interdependéncia dos diversos
fatores.

Serrao (2005) diz-nos que “(...) na dor total ha um estimulo das vias sensitivas, ha a
tempestade emocional e a leitura afetiva desta tempestade, que traduz para o eu auto
consciente o estimulo neuronal com sofrimento, ha a perturbacéo social do corte com as
ligacdes familiares, profissionais, ludicas, amorosas e outras e ha, finalmente, uma
necessidade espiritual de seguranga, de sentido e de autoconfianga”. Segundo Gameiro
(2000), o sofrimento engloba cinco dimensdes: o sofrimento psicolégico, no que diz
respeito as alteracbes cognitivas e emocionais; o sofrimento fisico, referente a dor,
desconforto e perda de vigor fisico; o sofrimento existencial, respeitante as alteracdes de
identidade pessoal, alteragcdes do sentido do controlo, limitagdes existenciais e limitacdes
no projeto de futuro; o sofrimento socio-relacional, referente as alteracdes afetivo-
relacionais, alteragcbes socio-laborais; experiéncias positivas do sofrimento, relativos a

sentimentos positivos na doencga.

O sofrimento faz parte da experiéncia humana. A doenca € uma enorme fonte de
sofrimento, que faz com que a pessoa confronte com os seus limites, com a perda e
repense valores. Do testemunho dos enfermeiros intervenientes no nosso estudo
podemos constatar, que o sofrimento esta assim associado a um processo de luto, o
gual consiste numa adaptacéo a perda e a separagdo. No confronto com o sofrimento e a
morte do outro, os enfermeiros sdo confrontados com situagdes de perda, ou até mesmo
de antecipagdo dessa mesma perda como, também, nos refere White et al (2004) no seu
estudo. O luto é inerente a condigdo humana, constituindo-se como um processo humano

doloroso, no entanto dindmico que permite ao individuo adaptar-se a essa mesma perda.

Para além da perspetiva global do sofrimento e seus significados, achamos pertinente

compreender de que forma os enfermeiros vivenciam o seu sofrimento.
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O SOFRIMENTO DO ENFERMEIRO

A morte apesar de ser uma parte da existéncia humana traz consigo uma grande carga
de angustias e temores, para quem se aproxima e também para os profissionais que tém
como responsabilidade prestar assisténcia aos doentes em fim de vida (Souza & Boemer,
2005). A doenca é uma das causas mais evidentes do sofrimento. Nao sé porque, pode
provocar dor, mas também porque constitui sempre uma ameaca a integridade da

pessoa, porque lhe lembra a sua fragilidade e o confronta com a ideia de morte.

Parece poder dizer-se que a pessoa em sofrimento constitui um desafio para os
enfermeiros e outros profissionais de saude pela procura de significado, pela reflexdo que
leva acerca da vida e da morte, “(...) acima de tudo acerca do papel que a sua
humanidade, a sua pessoa, tem no seu papel de profissional” (Mclntyre, citado por
Cerqueira, 2007, p. 43).

E vivendo a vida, estabelecendo lagos com os que nos rodeiam, nutrindo relacées, que o
enfermeiro se assume como um profissional de salude e acima de tudo como uma

pessoa. Pessoa que se relaciona e cuida de outras pessoas.

Os achados deste estudo revelam que é no encontro interativo entre pessoas que 0
enfermeiro partilha o sofrimento com o doente e familia. Os enfermeiros participantes
referem que deste encontro, o sofrimento acaba por ser um processo partilhado, tal
como, também, nos refere White et al (2004, p. 438), “(...) qualquer um que interaja com
a pessoa em sofrimento acaba por inevitavelmente fazer parte deste processo”. O
sofrimento partilhado acaba por ser o reflexo desta realidade de interacéo, tal como
podemos verificar nos estudos de Graham et al (2005) e Morse et al (2006). Para os
enfermeiros do nosso estudo, esta acaba por ser uma experiéncia pessoal, uma vivéncia

interior, como também verificamos nos estudos de Martins & Robazzi (2009).

Os intervenientes do nosso estudo, referem que o seu sofrimento pode ser expresso
através de mecanismo de projecéao, no processo de cuidar. De entre as varias formas de
expressao desse sofrimento, salientam a identificacdo do enfermeiro com o doente e sua
familia, a projecdo de afetos e sentimentos no doente (tal como, também, nos refere
Arauvjo et al 2004). A projecao esta intimamente ligado ao sofrimento porque, ao ver a
pessoa a sofrer os enfermeiros fazem uma projecdo como se estivessem no lugar dela
(Morse et al, 2006).

A morte “(...) € um fendmeno complexo: por um lado parece estar presente ao longo de
toda a vida, por outro parece manter-se radicalmente ausente enquanto vivemos. E uma

experiéncia que nos acompanha, que nos envolve, mas que ainda ndo sentimos nem
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vivemos (...)" (Pacheco, 2004, p. 3). Constatamos pelos testemunhos dos participantes,
que os enfermeiros podem nao falar da propria morte porque ndo a conhecem, no
entanto podem falar da morte dos outros, outros esses que 0s ensinam sobre a propria
morte. O sofrimento dos enfermeiros € segundo, os relatos dos intervenientes (do nosso
estudo), o reflexo da tomada de consciéncia da prépria finitude. A morte € uma parte
natural da vida de todo o ser humano. E muitas vezes no confronto com a proximidade ou
morte do outro que os enfermeiros tomam consciéncia que também séo mortais e finitos,
como também podemos constatar no estudo Rowe (2003). Lidar com a morte e com 0s
momentos que a antecedem €é, extremamente dificil, por vezes doloroso. E com ela que

se apercebem dos seus medos e receios mais intimos (Rowe, 2003; Aradjo et al, 2004).

A visdo da morte tem uma grande influéncia no processo de cuidar, e consequentemente
sobre a relacdo que se estabelece entre o enfermeiro e a pessoa em fim de vida. Tal
como nos refere Kibler-Ross (2008, p. 36) “(...) se ndo somos capazes de encarar a

morte com serenidade como podemos ajudar 0s nossos pacientes?”.

O sofrimento constitui um fendmeno multidimensional, com repercussdes diversas no ser
humano. O cuidado a pessoa em fim de vida e sua familia resulta numa amalgama de
emocgdes e sentimentos na vivéncia dos enfermeiros. Concomitantemente, e como
resultado deste processo, o sofrimento fisico dos enfermeiros, emergiu do discurso dos
participantes como uma realidade presente no seu quotidiano, resultante do processo de
psicossamatizacdo desse mesmo sofrimento (também presente no estudo de White et al,
2004). Segundo um estudo realizado por Rickerson et al, citado por Lima (2007, p. 46),
relativamente a sintomatologia e necessidade de apoio durante o processo de luto em
profissionais de saude séo diversos os sintomas identificados. Os mais comuns séo a
tristeza, o choro, incapacidade de aceitagdo de morte do doente e perturba¢des do sono.
A prevaléncia desta sintomatologia esta diretamente relacionada com o nimero de
mortes de doentes no passado, nimero de anos de profisséo, elevado nivel de educacgéo
e relacdo proxima e prolongada com o doente. A maioria dos profissionais refere que a
morte dos seus Ultimos doentes os afetou pelo menos num dos seguintes aspetos:
emocdes, relacdo com os outros doentes, relacdo com a familia, relagdo com os colegas,

trabalho e saude fisica.

Do testemunho dos participantes do nosso estudo, podemos constatar que o enfermeiro
€ acima de tudo uma pessoa que cuida de outras pessoas, pessoas com as quais cria
vinculos de afeto. A morte dos doentes confronta-os com uma variedade de sentimentos.
A perda do outro é no fundo uma das possiveis razdes daquela que podera ser a deles.

Torna-se assim, imperioso que os profissionais de saude aprendam a conhecer e a lidar
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com 0s seus préprios sentimentos em relagdo a morte e ao luto, reconhecendo a sua

finitude, para deste modo prestar apoio e suporte ao doente e familia.

DIMENSOES DO CUIDAR NO ALIVIO DO SOFRIMENTO

Os achados neste estudo revelam que apesar do sofrimento do enfermeiro ser o reflexo
de um processo partiihado com aqueles que cuida (como resultado do processo
interativo), torna-se prioritario e imperativo, o alivio do sofrimento da pessoa em fim de

vida e sua familia.

Ver no cuidar uma relacao interpessoal significa, que é pela interacdo com o doente que
o enfermeiro expressa o cuidar. Corroborando com Collierre (1999, p. 235), “cuidar,

prestar cuidados, tomar conta, &, primeiro que tudo, um ato de vida.”

7

De acordo com Watson (2002) o cuidar em enfermagem € um ponto de partida que
implica um relacionamento reciproco entre o enfermeiro e a pessoa cuidada, permitindo o
cuidar holistico. Tal como nos refere Santana et al (2009) cuidar do doente em fim de
vida e sua familia exige mais do que conhecimentos técnico- cientificos, requer a
compreensdo a fundo da sua individualidade, a partir de um relacionamento interpessoal
de valorizagdo da pessoa, contribuindo consequentemente com o0 processo de
humanizacéo dos cuidados paliativos. Conscientes desta realidade os participantes neste
estudo defendem a perspetiva de que cuidar é a esséncia da enfermagem, implicando
desta forma, conseguir estabelecer com o doente e sua familia uma relagdo de ajuda,
que lhes permita crescer na medida em que |he sdo conferidas capacidades para lidar
com as situagBes que se lhe vao deparando ao longo da vida. Segundo Phaneuf (2005,
p. 323) “(...) € neste encontro privilegiado que a enfermeira estabelece uma relacdo de
confianga essencial a qualquer alianca terapéutica, dado que ajuda a pessoa a descobrir-
se, a fazer uma representacao clara da sua dificuldade e a reorientar-se para pistas de

solucéo ou vias de mudanca de acordo com as suas possibilidades.”

O processo de prestacdo de cuidados acontece em paralelo com o da comunicagéo e o
da interacdo. Comunicar é relacionar-se, logo em enfermagem a comunicacgéo faz parte
do dia-a-dia do enfermeiro. Para além das competéncias técnicas, o enfermeiro deve
desenvolver habilidades humanas no sentido de prestar mais atencdo ao doente como
pessoa, compreendé-lo e orientd-lo, permitindo e fomentando a sua autonomia na
tomada de decisbes (Pacheco, 2004). Do discurso dos participantes do nosso estudo,
podemos constatar que empatia emerge como uma das componentes essenciais da

relacdo de ajuda (como também, podemos constatar nos estudos de Rowe, 2003 e
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Morse et al, 2006). Corroborando com Araujo et al (2004) a empatia € um profundo
sentimento que o0s enfermeiros revelam no cuidado ao doente em fim de vida,
identificando-a como o cerne do seu trabalho, pela capacidade de se identificarem com o
sofrimento da outra pessoa, bem como, a disponibilidade para ajudar a diminui-lo.

Para Phaneuf (2005, p. 347) a empatia “é um profundo sentimento de compreenséo da
pessoa que ajuda, que percebe a dificuldade da pessoa ajudada, como se penetrasse no
seu universo, como se ela se colocasse no seu lugar para se dar conta do que ela vive e
da forma como vive (...), mas sem se identificar com o seu vivido e sem ela propria viver
as emog0Oes”. Para que ocorra a empatia como processo terapéutico, € fundamental que
se desenvolva um relacionamento de respeito mutuo e que o enfermeiro preste um

cuidado individualizado, respeitando a cultura, crencgas e valores da pessoa.

Para os enfermeiros participantes do nosso estudo, a escuta ativa, revelou-se nos seus
discursos como uma das competéncias essenciais da relacdo de ajuda. Esta define-se
como um estado de disponibilidade intelectual e afetiva, a partilha de um momento. A
escuta €, ao mesmo tempo, siléncio e palavra a fim de levar a pessoa a exprimir-se
(Phaneuf, 2005). Tal como nos refere Aradjo et al (2004) a escuta ativa emerge como
uma das habilidades essenciais no cuidado ao doente em fim de vida e sua familia.
Paralelamente, os achados do nosso estudo revelam que o enfermeiro que tem a
capacidade de escutar, deve estar disponivel para a total comunicagédo do doente e néo,
apenas, para as palavras que o doente pronuncia, jA que estas nunca traduzem a
realidade complexa da experiéncia dos individuos. A disponibilidade para escutar é uma
das condi¢cbes para que o doente se sinta verdadeiramente cuidado. Escutar € um
processo centrado no doente que implica que o enfermeiro saiba compreender o
significado dos comportamentos e dos sentimentos que nos expressam. Tal como nos
refere Lazure (1994), citado por Pacheco (2004, p. 130) “(...) escutar € um ato voluntério
gue implica a globalidade da pessoa da enfermeira em relacdo com a globalidade da
pessoa cliente”. Assim, escutar € um processo que envolve todas as capacidades
sensoriais, com atencdo a linguagem nao-verbal do doente, bem como, a leitura do

siléncio e a interpretacao correta da linguagem simbdlica.

Para os enfermeiros participantes, o estar disponivel para o doente em fim de vida e sua
familia, constitui uma das intervencdes essenciais no alivio do sofrimento. Phaneuf
(2005) diz que o facto de o enfermeiro se introduzir no espaco intimo do doente numa
perspetiva de respeito, interesse e cuidado, proporciona uma proximidade afetiva e
favorece as trocas significativas entre os dois. Tal como nos refere Sapeta & Lopes

(2007, p. 37) “(...) € a enfermeira a que procura mais tempo, proximidade e
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disponibilidade pessoal face as necessidades dos doentes no fim da vida e a que esta,
portanto, em melhores condicbes para acompanhar este ser humano em situacédo de
vulnerabilidade, ao mesmo tempo que atende a familia, fazendo com que participe nos

cuidados, informando-a e apoiando-a”.

Concomitantemente, a relacdo de ajuda deve, ainda, basear-se na congruéncia, como
nos testemunham os enfermeiros participantes, isto €, “(...) o enfermeiro deve ser
auténtico e verdadeiramente ele proprio, 0 que corresponde a viver e exprimir 0s seus
proprios sentimentos sem que existam diferencas entre a comunicacéo verbal e a ndo
verbal” (Pacheco, 2004, p. 133). A autenticidade pressupde que o enfermeiro tenha
coragem para se manter em siléncio quando ndo sabe o que dizer ou de confessar com
humildade que h& coisas que ele ndo entende nem conhece a solu¢do para muitos dos
problemas. Deste modo, estardo criadas as condicbes para um didlogo auténtico e
verdadeiro que permita ao doente exprimir sentimentos, partilhar as preocupagdes e

receber apoio e ajuda em fungéo das suas necessidades.

Os enfermeiros participantes do nosso estudo enfatizam também que o estar presente
constitui, uma das competéncias fundamentais no cuidar para o alivio do sofrimento da
pessoa em fim de vida e sua familia. Define-se assim, como um estado de proximidade
fisica e disponibilidade afetiva (Phaneuf, 2005), e constitui uma das intervengcfes que 0s
enfermeiros utilizam quando o doente e a familia sofrem. Os enfermeiros, pela sua
posicéo privilegiada, na relacdo interpessoal e, pela sua presenca constante, revelam-se
como “advogados” dos doentes, neste processo de apoio psicossocial (Thompson et al,
2006; Araujo et al, 2004).

Na verdade, o alivio do sofrimento passa, obrigatoriamente, pelo encontro entre o
cuidador e a pessoa que sofre e esse encontro é fundamental para que ele se torne
suportavel e consciente, sendo, desta forma, aliviado e para que se dé a descoberta do
significado (Rehnfeldi & Erickson, 2004). Nesse encontro, o doente é capaz de expressar

0S seus sentimentos relativos a sua vida.

A importancia da familia no cuidar da pessoa em fim de vida assume um papel
importante no alivio do sofrimento. De acordo com Santana et al (2009), em qualquer
situagdo € necessario o envolvimento de todos, em busca de um cuidado voltado para o
paciente. Também no nosso estudo os enfermeiros participantes consideram fulcral
integrar a familia nos cuidados, com o objetivo de amenizar o sofrimento. Tal como nos
refere Pacheco (2004, p. 135) “os encontros com a familia permitem colher fragmentos
da histéria de vida da pessoa antes dela ter adoecido e que podem ser preciosos para

ajudar o doente nos momentos de desanimo (...). Assim, as pessoas mais proximas e
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importantes para o doente poderdo contribuir para que este viva com o maximo de bem-
estar até ao momento da morte, dando-lhes todo o apoio emocional que lhes for possivel
e acompanhando-o”.

Para os enfermeiros intervenientes o proporcionar qualidade de vida neste processo de
morrer pressupde, inevitavelmente, o alivio da dor e do sofrimento. A dor e o
sofrimento constituem dimensdes do ser humano, como tal, o controlo do fenémeno
doloroso depende da experiéncia da pessoa, da comunicacdo com o enfermeiro e da
forma como este interpreta e vivencia o sofrimento. O doente vive uma situagéo particular
de saude, o processo de fim de vida, os resultados terapéuticos pretendidos nesta fase
privilegiam o conforto e bem-estar, o alivio do sofrimento fisico, psicolégico e espiritual do
doente e familia. Tem como filosofia manter digna e confortavel a existéncia do doente
até ao ultimo momento, tendo como pilares o atendimento multidisciplinar e o respeito da

autonomia, integridade e dignidade do doente.

Torna-se, desta forma, imperiosa uma intervencdo multidimensional e adaptada as
necessidades do doente e familia. Tal como podemos constatar pelos testemunhos dos
enfermeiros participantes, o alivio da dor e do sofrimento podera ser atingido através da
adocdo de medidas terapéuticas. A utilizacdo de terapias medicamentosas Vvisa,
essencialmente, diminuir as repercussdes negativas da doenca sobre o bem-estar do

doente e familia.

Manter o doente livre de dor, ou entdo minimiza-la foi identificada no nosso estudo como
0 objetivo prioritario dos enfermeiros participantes para lhes proporcionar conforto.
Também, para Lopes (2004) (citado por Frias, 2008) e Evans & Hallet (2007) o cuidado
desenvolve-se aliviando o sofrimento da pessoa através do controlo da dor fisica do

doente.

Corroborando com Abiven (2001, p. 81), “ao lado da vertente organica, deve-se insistir
nas componentes do sofrimento global proporcionado ao maximo a pessoa que vai
morrer, uma certa serenidade face a sua morte”. Tal como nos refere Pacheco (2004) a
dor sentida ndo é um simples fluxo sensorial, mas uma perce¢éo que depende de uma
multiplicidade de fatores, tornando-a um fendémeno complexo. A dor vai além da
dimensao fisica e psiquica abrangendo toda a pessoa e transformando-se muitas vezes
em sofrimento. Cecily Saunders (citada por Pacheco, 2004) traduz esta situacdo pela
expressao “dor total”, a qual designa ndo s6 a multiplicidade de fatores que influenciam a
dor, mas também, as repercussdes pessoais, familiares, espirituais e sociais da dor em
toda a sua vida e, consequentemente, intenso sofrimento que dai advém. Cabe-nos,

assim, “(...) analisar a ocorréncia de uma dor e detetar a sua origem. Serd ela
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unicamente fisica, sera que corresponde a um modo de se queixar ou de uma forma de
dizer existo. Sera que vai ser aliviada com uma pequena dose de morfina e uma
conversa sobre os problemas que preocupam os doentes? Devemos dar primeiro um

ansiolitico ou tentar uma massagem?” (Abiven, 2011, p. 112).

Proporcionar medidas de conforto ao doente, aliviando a dor e o sofrimento, constitui
um dos objetivos primordiais do cuidado em enfermagem, tal como podemos constatar
pelos achados deste estudo. Diversas tedricas de enfermagem, tais como, Orlando, Roy,
Leiminger, Peplau, Paterson, Zderad, Watson, Kallcaba e Morse, enfatizam o conforto
nas suas teorias e apresentam-no como um dos principais aspetos da pratica de
enfermagem (Apdstolo, 2009). O discurso dos enfermeiros participantes enfatizou o
conforto como promotor do bem estar da pessoa em fim de vida e sua familia. Este
define-se, assim, como um conceito holistico e multidimensional, o qual pressupde uma
intervencdo de igual natureza. Esta situagdo “exige do enfermeiro a capacidade de
encontrar estratégias que lhe permitam ajudar o doente a restabelecer o seu estado de
orientagdo com o mundo, reconhecer o tipo de desconforto experimentado e ajuda-lo a

encontrar o conforto, a um nivel que seja possivel” (Martins, 2010, p. 100).

No nosso estudo os enfermeiros reconhecem que os doentes e a familia tém muitas
vezes dificuldade em aceitar a realidade da sua situacdo de saude, negando-a, por
vezes, durante muito tempo. Quando estes se apercebem que o doente e a familia
desconhecem ou negam a realidade, procuram ajuda-los a conhecé-la ou a enfrenta-la.
Os enfermeiros tém, assim, um importante papel apoiando na aceitacdo da realidade
gue os doentes e a familia estdo a vivenciar. No decorrer da relagdo com o doente 0s
enfermeiros vao-se apercebendo das necessidades de informagdo do mesmo e véao
utilizando uma série de estratégias que visam ajuda-lo a compreender a realidade e a
aceita-la (Martins, 2010).

Chalifour (2007) defende que numa terapia de suporte o terapeuta devera ser um agente
da realidade ajudando o doente a adquirir uma visdo o mais exata possivel da mesma e
que ao informar e explicar, o enfermeiro, procura responder as necessidades de
conhecer e compreender o doente aumentando as suas capacidades de adaptacéo.
Também para os enfermeiros participantes do nosso estudo, a informacé&o € fundamental
para amenizar os medos e diminuir o sofrimento. O enfermeiro procura falar com o
doente e familia sobre a morte ajudando a compreender como esta faz parte da vida e da

natureza humana.

A importancia da esperanga é reconhecida pela for¢a interior promotora de vida. Constitui

um fator importante na vivéncia de situacgdes dificeis, ajudando as pessoas a lutar com o
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medo e a incerteza, capacitando-as para resultados positivos. Os enfermeiros do nosso
estudo reconhecem também, a importancia de gerir a esperanca dos doentes, no
contexto dos cuidados a pessoa em fim de vida e sua familia. Se, por um lado, eles
sabem que a esperanca € fundamental para o doente manter-se vivo e a lutar, por outro,
consideram que nao é correto dar-lhes falsas esperancas (Martins, 2010). Os enfermeiros
tém um papel fundamental no reconhecimento da linha ténue que separa a esperanca
realista da irrealista, tentando, ao maximo, promover o bem-estar do doente e familia. Tal
como nos referem os participantes deste estudo, a gestdo da esperanca deve, assim, ser
construida tendo por base as necessidades do doente e sua familia, incentivando-os a
viver um dia de cada vez, aproveitando o melhor possivel o tempo de vida para que este
seja um tempo de valorizacdo e aprendizagem. A esperanca acompanha sempre a
pessoa no seu percurso de morte, 0 que ajuda os doentes a interiorizarem o seu fim de

vida e a envolverem-se nos cuidados (Green, 2005, citado por Frias, 2008).

No fim da vida a esperanca pode estar, apenas, ligada ao alivio da dor, ou da
necessidade de fazer “algo” que lhe falta ou, até, sentir que deixa a “obra” feita e que vai

perdurar na memoéria dos que a acompanham (Frias, 2008).

EMOCOES E SENTIMENTOS EXPRESSOS PELOS ENFERMEIROS NO CUIDADO A
PESSOA EM FIM DE VIDA E SUA FAMILIA

O cuidar da pessoa em fim de vida e sua familia € um acontecimento emocionalmente
desgastante para o0 enfermeiro, tal como verificamos no nosso estudo.
Consequentemente, da interagdo enfermeiro/doente/ familia e da partilha do sofrimento
entre todos emerge uma amalgama de emocdes e sentimentos com reflexos emocionais
nos proprios enfermeiros como uma experiéncia, simultaneamente, motivadora e
angustiante mas que os enriquece, possibilitando um desenvolvimento pessoal na sua

forma de ser e de estar com 0 outro e consigo mesmo.

Como refere Damasio (2003, p. 103) “(...) os sentimentos traduzem o estado de vida na
linguagem do espirito e as emocgbes precedem 0s sentimentos (...)", pois “temos
emocdes primeiro e sentimentos depois porque na evolucdo biolégica as emocdes vieram
primeiro e os sentimentos depois” (Damasio, 2003, p. 46), ndo podendo ser dissociados

guando entendidos quando fazendo parte integrante da pessoa.

As emoc0Oes e sentimentos expressos pelos enfermeiros participantes deste estudo sdo
variados e de diferente natureza. Damasio (2000) explica a relagédo entre dor /emocao/

sentimento e consciéncia e, defende que dor e emoc¢&o ndo sdo a mesma coisa embora
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possam ser causadas pelo mesmo estimulo, e que € a existéncia de consciéncia que
permite ao individuo conhecer as suas emog¢fes sob a forma de sentimentos, isto é

experimentar o sofrimento.

Os achados deste estudo revelam que a frustracdo e a impoténcia constituem um dos
sentimentos emergentes no cuidado ao doente em fim de vida e sua familia (como
também verificamos nos estudos de Hopkinson et al, 2003; Araujo et al, 2004; White et al,
2004). Para os participantes do nosso estudo, a frustragédo e a impoténcia surgem como
incapacidade de proporcionar ao doente o bem-estar desejado e merecido nesta fase
fundamental da sua vida. Cuidar de alguém cuja fase final de vida se aproxima é dificil
pois confronta-os com a propria finitude, obrigando-0s a imaginar na mesma situagdo. O
enfermeiro pela relagdo que estabelece com o doente/familia, pela proximidade de morte
e pelo sofrimento (ndo sé fisico mas, também, psicoldgico, social e espiritual), acaba por
vivenciar uma diversidade de sentimentos, como nos revelam os testemunhos dos
participantes deste estudo tais como a tristeza e a angustia (Aradjo et al, 2004; Mohan
et al, 2005) e revolta (Graham et al, 2005).

A pena e a compaixdo refletem também dois dos sentimentos expressos pelos
enfermeiros deste estudo, aquando do cuidado a pessoa em fim de vida e sua familia.
Numa primeira perspetiva parecem sinénimos, no entanto, apresentam conotagfes
diferentes. A pena surge como incobmodo emocional evidenciado pelos enfermeiros, como

também, nos demonstram Aradjo et al (2004) e Morse et al (2006), nos seus estudos.

Os participantes deste estudo revelam torna-se, assim, necessario desenvolver um
profundo sentido de compaixao “que consiste em receber o sofrimento, a angustia de
outrem para em seguida oferecer por sua vez, toda a confianca e serenidade de que
podemos dispor. Trata-se nesta participacédo tdo simples do sofrimento de outrem, de
estar com ele, de ndo o deixar s0.” (Hennezel, 2005, p. 132). E imperioso reconhecer o

sofrimento do outro numa busca constante para o aliviar (Thompson et al, 2006).

Os enfermeiros participantes deste estudo sentem-se, inimeras vezes, impotentes face
ao sofrimento do outro. Proporcionar bem-estar ao doente e familia, bem como cuidados
de qualidade é, sem duvida, um dos objetivos major dos cuidados paliativos, no entanto,
nem sempre é possivel e, desta forma, surgem sentimentos de desconforto, e
desespero nos profissionais. Neste estudo, os enfermeiros tém também a sensacao de
fracasso, ansiedade e medo, sentem-se paralisados, incapazes de alcancar metas com
os doentes (como também podemos constatar nos estudos de Aravjo et al, 2004;

Graham et al, 2005). Concomitantemente, os enfermeiros participantes do nosso estudo,
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manifestam os seus sentimentos através do choro, das lagrimas (White et al, 2004;

Mercadier, 2004), que se revelam, muitas vezes, como reconfortantes e revitalizantes.

Outros sentimentos e emoc¢des emergem (como achados no nosso estudo) do cuidado
ao doente em fim de vida e sua familia, nomeadamente, a solidariedade, a simpatia
(Araujo et al, 2004), o respeito, a coragem, a partilha e a esperanca. O enfermeiro é,
acima de tudo, uma pessoa que cuida de outras pessoas e, com tal, ndo podera livrar-se,
completamente, da pressao emocional provocada pela esséncia do trabalho.

DIFICULDADES SENTIDAS PELOS ENFERMEIROS NO CUIDADO A PESSOA EM
FIM DE VIDA E SUA FAMILIA

Os achados deste estudo revelam que o cuidado do doente em fim de vida e sua familia
é revelador de dificuldades sentidas pelos enfermeiros. Estas sé@o diversas e classificadas
segundo o foco de origem (centradas no doente, na familia, no proprio enfermeiro, na
organizagdo e na dindmica da equipa multidisciplinar). “De uma forma muito clara
podemos dizer que os cuidados paliativos afirmam vida, valorizam-na, e consideram a
morte um fendbmeno natural e, como tal, ndo a aceleram nem retardam. O seu obijetivo
central é a reducdo do sofrimento do doente e familias e a promogdo maxima da

qualidade de vida possivel, apesar da doenca” (Neto, 2006, p. 53).

O controlo de sintomas surge assim, como um dos pilares dos cuidados paliativos. De
salientar que cada sintoma, qualquer que ele seja corresponde sempre a um conceito
multidimensional e multifactorial. “O controlo inadequado dos sintomas ao longo da
trajetoria da doenca, para além de produzir sofrimento, podera ter um efeito adverso na

progressao da doenca” (Neto, 2006, p. 55).

O controlo de sintomas surge assim, como uma das dificuldades sentidas pelos
enfermeiros participantes no nosso estudo, no cuidado a pessoa em fim de vida e sua
familia. Alguns estudos defendem que esta area nao depende exclusivamente dos
enfermeiros e que lhes traz maior angustia, desamparo e frustragéo profissional, (Graham
et al, 2005; Mohan et al, 2005; Thompson et al, 2006). Os achados do nosso estudo
realcam que a presenca de sintomas n&o controlados empobrece a qualidade de vida do
doente. Também Sapeta & Lopes (2007) referem que controlo inadequado dos sintomas
diminui a capacidade de comunicar com os que o rodeiam, pode ser devastador, retirar-
Ihe o sentido de vida e naturalmente influenciar o processo de interacdo com o

enfermeiro, com impacto negativo para ambos.
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O rigor e a qualidade da nossa atuacédo traduzir-se-8o no bem-estar do doente e familia,
sendo necessério conjugar a experiéncia clinica no seguimento destes doentes e um
nivel de senso comum, de forma a tomar as decisdes terapéuticas acertadas. Como
afirma Twycross (2003), os trés principios fundamentais no tratamento sintomético séo:
reavaliar, reavaliar e reavaliar. E importante para a equipa prestadora de cuidados
estabelecerem objetivos que visam essencialmente o conforto do doente e familia, os
enfermeiros, pela sua maior proximidade do doente, detém um papel fundamental na

monotorizacdo dos sintomas e, como tal, no sucesso do processo terapéutico.

Para os enfermeiros deste estudo as necessidades da pessoa em fim de vida e sua
familia sdo mudltiplas, como tal, torna-se imperiosa uma adequada avaliacdo e
satisfacdo das necessidades do doente e familia. Segundo Abiven (2001, p. 121) “no
momento de morrer convém deixar ao paciente um espaco de decisao, por muito estreito
que seja, para promover a existéncia da sua liberdade que esta em jogo. Devemos fazer
0 possivel para respeitar essa pouca autonomia e tentar seguir os desejos do doente
(...)”. Os enfermeiros participantes deste estudo referem que a morte recorda-os que sao
finitos, que a vida tem limites, mostrando assim, também as suas limitagbes. Perante
estas limitacdes, o cuidar da pessoa em fim de vida, constitui uma das areas dificeis em
que o enfermeiro tem que dar resposta, ja que tera de apoia-lo, manté-lo com a dignidade
a que tem direito, sobretudo lembrar-se que a pessoa tem vontades, desejos,

sentimentos e emogoes.

O processo de morrer promove alteragdes e vulnerabilidades, quer fisicas, emocionais,
psicologicas, espirituais. As alteragbes sdo graduais com redefinicdo interior das
expetativas pessoais. A principal necessidade é de morrer com dignidade. A perda de
autonomia e do controlo sobre a sua situacdo € um dos fatores potenciadores do
sofrimento dos doentes, como tal, eles valorizam muito a sua independéncia (por
exemplo: tomar as refeicdes sozinhos), e querem ser envolvidos nos cuidados até ao fim
(Vig & Pearlman, 2003). Torna-se imperioso ajudar o doente a viver os Ultimos dias da
sua vida, envolvendo uma série de atividades que tém como meta confortar, aliviar,
acalmar, encorajar a viver, fazé-lo sentir-se importante e valido, capacitando-o a aceitar

as sua perdas, limitacGes e sua condicéo terminal (Martins, 2010).

Para os enfermeiros deste estudo, a vivéncia da morte e o processo de morrer, €
assaltada por medos e incertezas, como tal estes revelam confrontar-se no seu
guotidiano em ter de responder as perguntas colocadas pelo doente, as quais nao
sabem responder, pois dizem respeito ao mistério da vida (como também nos revelam os

estudos de Hopkinson et al, 2003 e Mohan et al, 2005). Os enfermeiros quando lidam
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com a morte de uma pessoa ndo reagem sempre de forma pacifica. Tal como nos refere
Abiven (2001, p. 156), “a confrontagdo quotidiana com a morte, a morte do outro, néo
fantasiada mas real, representa uma lembranca diaria na nossa prépria mortalidade, do

nosso carater findavel”.

Os participantes deste estudo referem que ao projetarem a sua proOpria morte nas
pessoas que cuidam, tém dificuldade em lidar com a sua finitude, em aceitar a propria
morte. Também, os enfermeiros participantes no estudo de Aradjo et al (2004)
consideram extremamente dificil comunicar com as pessoas em fim de vida, devido a

complexidade de vida das mesmas.

No hospital, a tristeza pode acompanhar a morte, e mais presente estara se a pessoa em
causa for jovem (Frias, 2008). A idade do doente é assim descrita como uma das
dificuldades referidas pelos enfermeiros participantes neste estudo, no cuidado a pessoa
em fim de vida e sua familia. No estudo de Mohan et al (2005) as enfermeiras
participantes expressam dificuldade em lidar com o stress emocional, decorrente do
cuidado a jovens doentes, e que por sua vez, estes doentes precisam de mais apoio.
Também Kendall (2007) no seu estudo demostrou que os enfermeiros participantes
expressam muitas emogdes ao descreverem doentes jovens com cancro, tal como,
magoa, pena, admiragdo, medo e impoténcia. A autora conclui haver uma associacéo
juventude - doenca - morte, conotada como algo assustador e temida por doentes,

familias e enfermeiros.

No seu estudo Martins & Robazzi (2009) referem que a morte de jovens doentes é vista
como um processo “anti-natura” e, como tal, fator potenciador de sofrimento para os

cuidadores.

A morte € um acontecimento inevitavel da nossa biografia pessoal. O processo de morte,
tal como o nascimento, si0 momentos essenciais da vida humana. E muitas vezes a
forma como se morre que da significado a todo o trajeto de vida do ser humano. A
dimensdo do sofrimento espiritual constitui, uma das dificuldades expressas pelos
enfermeiros participantes no nosso estudo, no cuidado ao doente em fim de vida. O
doente em sofrimento questiona, ndo so, o sentido do sofrimento e da situagédo que vive,
e até mesmo o sentido da sua propria vida. Breibart (2006) sustenta que a integracao da
vertente da espiritualidade nos cuidados ao doente oncoldgico, em fase avancada, é,
hoje, um elemento fulcral para uma prestacdo de cuidados de qualidade. Existe um dever
deontolégico, mas principalmente ético, de prestar cuidados de enfermagem, no que diz
respeito a todas as dimensdes do sofrimento, na qual a dimensé&o espiritual, se assume

como complemento central.
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Tal como nos refere Millspaugh (2005), o primeiro ponto do sofrimento espiritual é a
morte, a ameaca de deixar de existir, isto mesmo tem repercussfes na nocdo de
controlo, de ndo ter poder sobre esse mesmo acontecimento. Segundo o mesmo autor no
sofrimento espiritual € comum haver a sensacao de perda de si mesmo, pela perda do

eu.

A esperanca é uma necessidade fundamental do ser humano. Na perspetiva de quem
sofre, é fulcral porque anima e incentiva a lutar e a sobreviver. No cuidado ao doente em
fim de vida, os achados deste estudo revelam a necessidade de se estabelecerem
objetivos realistas, por forma a evitar falsas verdades ou esperancas irrealistas. Uma
das maiores dificuldades descritas pelos mesmos prende-se com a atitude paternalista,
sobretudo, por parte do médico ao persistir em “falsas verdades” (como também
podemaos verificar nos estudos de Clark & Ross (2006) citado por Sapeta & Lopes (2007),
alegando razdes afetivas e de protecdo, gerando-lhe falsas expetativas, privando-o de

participar ativamente (quanto possivel) no seu processo terapéutico.

E, através da comunicacdo que o cuidado se desenvolve numa perspetiva de interacéo
de quem cuida e é cuidado. Assim, o intercambio de informacdes engloba ndo apenas
aquilo que o doente necessita saber como também informé-lo apropriadamente e validar
que ele tenha compreendido a informacao. A comunicacdo de mas noticias constitui uma
das missdes mais dificeis para os profissionais de saude, pois implica um forte impacto
no doente e familia (especialmente no contexto de fim de vida). Os enfermeiros
participantes neste estudo referem que esta constitui, sem ddvida, uma das dificuldades
com as quais se deparam no cuidado a pessoa em fim de vida e sua familia. A ma noticia
pode ser compreendida como aguela que altera drastica e negativamente a perspetiva do

doente em relacdo ao seu futuro (Lima, 2003).

Para os participantes do nosso estudo uma das razdes para a “nao informacao”, traduz a
necessidade de manter a esperanga, mas, sobretudo, a incapacidade dos profissionais
em lidar com a situacdo (Graham et al 2005). Também, no estudo de Aradujo et al (2004)
as enfermeiras participantes identificam a comunicacdo de méas noticias como uma das
dificuldades sentidas, assim como a necessidade de desenvolver competéncias nesta
area, para melhor compreender as necessidades do doente e sua familia (Skilbeck &
Payne, 2003). Os enfermeiros participantes no nosso estudo estdo conscientes que tém
dificuldade em comunicar com as pessoas em fim de vida. A comunicacdo € um entrave
ao desenvolvimento dos cuidados. Ha dificuldade em manter uma comunicagéo
terapéutica, condicionada, desta forma, por véarios fatores, todos imersos no medo

secular da morte e na evidente dificuldade em falar do assunto (Sapeta & Lopes, 2007).
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Alguns fatores podem interferir no processo de comunicacao de mas noticias. As atitudes
face & morte e ao processo de morrer condicionam a forma como os profissionais
comunicam as mas noticias e, como tal, os medos e as incertezas poderdo dificultar a
interacdo doente/familia/profissional levando-os a utilizacdo de eufemismos na hora de

conversar com doentes e familia.

Nas ultimas décadas, o modelo paternalista do cuidado ao doente vem sendo substituido
por um que enfatiza a autonomia do doente e a revelagdo completa, partindo-se do
pressuposto que a mesma permite aos pacientes a tomada de decisbes baseadas em
melhores informacdes, consistentes com o0s seus objetivos e valores e a manutencéo da
confiangca do doente na equipa que o esta a cuidar. “Atualmente, tende-se de uma forma
geral para encontrar um ponto de equilibrio entre o dever de dizer sempre a verdade e a
necessidade de ndo provocar qualquer mal ao doente” (Pacheco, 2004, p. 93). Devemos,
assim, reunir esforcos para melhor compreender as necessidades de informacdo do
doente e familia de acordo com a sua vontade e capacidade para aceitar a realidade. “A
verdade transmite-se de varias maneiras, ndo s6 através de palavras, mas também por
gestos e atitudes, expressdes de rosto e, até mesmo pela hesitacdo e pelo siléncio”
(Pacheco, 2004, p. 95).

Sendo a comunicagcdo um processo que pressupde interacdo entre doente e enfermeiro,
este podera ser, também, afetado pelo processo de adaptacdo da pessoa e familia ao
processo de morrer e a morte. Embora, muitos doentes e familia tenham sido informados
e estejam conscientes daquilo que os espera, s6 alguns questionam os enfermeiros e
conseguem falar sobre o assunto; outros, ainda, negam, distorcem ou ndo gquerem

conhecer a realidade clinica (Martins, 2010).

A familia de um doente sofre, também, o impacto deste ciclo vital da vida do doente e

nem sempre esta capacitada para a compreensédo da decisao terapéutica.

Como reflexo do testemunho dos participantes deste estudo, os enfermeiros referem que
as familias de muitos doentes escondem-lhes a realidade da sua situacdo, com o objetivo
de ndo lhes causar um sofrimento maior, e pedem aos profissionais que nao lhes digam a
verdade acerca da doenca e prognostico. A conspiragdo de siléncio surge, assim, como
uma das dificuldades emergentes no cuidado a pessoa em fim de vida e sua familia e
referenciadas pelos participantes no nosso estudo. Também para Sapeta & Lopes (2007)
a conspiracao de siléncio torna-se uma fonte de tensdo. Bloqueia a discussdo aberta
sobre o futuro e os preparativos para a separacdo. Se nao for resolvida, € frequente que
as pessoas em luto sintam grandes remorsos (Twycross, 2003). A maioria das vezes, 0

doente sabe que algo se passa. Acaba por viver parte deste trajeto da vida sozinho,
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incapaz de se expressar. Torna-se, assim, fulcral compreender a origem e o motivo da
conspiracdo de siléncio, dando espaco e tempo a familia para expressar emocdes e

sentimentos, ultrapassando barreiras e medos que os impegam de fruir no futuro.

A continuidade de cuidados no domicilio ao doente em fim de vida e sua familia
constitui um dos pilares essenciais para uma prestacdo de cuidados com qualidade.
Apesar da tonica dirigida a continuidade de cuidados, esta reflete, muitas vezes, uma das
dificuldades referenciadas pelos enfermeiros nos internamentos, como podemos
constatar no nosso estudo. Estes enfatizam que a promogéao da continuidade de cuidados
€ um direito do doente internado, bem como um dever do sistema de salde que o
assiste, no entanto, em termos praticos nem sempre é exequivel. Esta pressupfe uma
politica de saude de cuidados integrados, bem como uma equipa de suporte que
promova o cuidado a pessoa em fim de vida e sua familia. A familia do doente em fim de
vida nem sempre esta preparada para enfrentar a doenga e a morte e necessita de apoio
em relagdo as mudangas da sua homeostasia familiar, assim como dificuldade em aceitar
a degradacdo do doente e, ainda, em relacdo ao medo do momento da morte. Tal como
nos refere Pacheco (2004, p. 113-114) “(...) o ideal seria permitir a cada doente
devidamente conhecedor da sua situagéo que escolhessem o lugar onde prefeririam viver
0s seus Ultimos dias. (...) O lugar mais adequado para o doente permanecer nao
depende apenas da opinido médica, nem tdo pouco da preferéncia do doente e familia,
mas tem que ser contextualizada numa questdo mais ampla e que se prende com a
alocacgao dos recursos. Consequentemente, e numa perspetiva realista, muitas vezes tém
que se sacrificar o doente em funcdo do seu estado geral, das suas possibilidades

econdmicas e soécio familiares e dos recursos existentes onde esta inserido.”

Para os enfermeiros intervenientes neste estudo, a sobrecarga de trabalho atribuida a
cada enfermeiro, tendo em conta o elevado nivel de dependéncia e exigéncia, séo
entendidas como um obstéculo a garantia de qualidade da interacdo, pois obrigam a uma
gestdo de tempo que privilegia, algumas vezes, a componente técnica do cuidar em
detrimento dos cuidados a sua dimensao psicoldgica, espiritual e emocional, como nos

também nos refere Mohan et al, (2005) no seu estudo.

Também Arautjo et al (2004), no seu estudo, os enfermeiros referiram ndo conseguir
responder as necessidades psico-espirituais dos doentes por excesso de trabalho.
Consideram que os doentes terminais séo altamente dependentes dos procedimentos de
enfermagem fisico e, como tal, estas atividades consomem muito tempo. Os enfermeiros
participantes no nosso estudo expressam ndo ter tempo suficiente para promover

cuidados em fim de vida de qualidade porque o seu tempo é consumido em atividades
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que procuram salvar a vida do doente, como também podemos constatar no estudo de
Beckstrand et al (2009).

\

Paralelamente, a sobrecarga de trabalho, a falta de apoio para os profissionais
emergiu como uma das dificuldades referenciadas pelos enfermeiros participantes no
nosso estudo, no cuidado a pessoa em fim de vida e sua familia e, como tal, fonte de
sofrimento para os enfermeiros. Tal como nos refere Aradjo et al (2004), o apoio
psicolégico para os enfermeiros seria um beneficio para doentes e profissionais. Desta
forma, o desenvolvimento de competéncias aliado ao apoio psicolégico melhoraria a
satisfagdo dos profissionais, diminuindo o nivel de stress ocupacional (Mohan et al,
2005). Também os estudos de Rowe (2003) e White et al (2004) alertam para a
necessidade de se criarem grupos de apoio a nivel dos profissionais envolvidos no cuidar
ao doente terminal. Mercadier (2004), também, nos alerta para a necessidade de cuidar

dos cuidadores.

Os achados do nosso estudo revelam que sofrimento do enfermeiro pode ser expresso
através da projecédo que faz da vivéncia do doente e sua familia. A morte de alguém de
idade semelhante a sua fa-lo pensar na sua propria morte, gerando angustia, temor,
compaixdo e solidariedade (como também podemos verificar nos estudos de White et al,
2004; Morse et al, 2008). A morte recorda-nos que a vida tem limites e que os
prestadores de cuidados, também, tém limites na sua capacidade de cuidar,
evidenciando, assim, as suas dificuldades e limitacdes. Perante as limitacdes, o cuidado
ao doente em fim de vida constitui um desafio para os enfermeiros na busca de um nivel

de exceléncia dos cuidados prestados.

Emergentes do cuidado ao doente em fim de vida e familia, algumas dificuldades s&o
reconhecidas pelos enfermeiros participantes no nosso estudo, como potenciadoras do
seu sofrimento e, neste caso particular, a gestdo de emocdes e sentimentos € o reflexo
desta realidade. Tal como estes nos referem, vivenciar a prestacdo de cuidados em
enfermagem surge como algo intensificador na gestdo das emocdes e sentimentos
decorrentes do relacionamento com o doente e sua familia. A experiéncia emocional nos
cuidados de enfermagem assume-se como parte fundamental do cuidar transpessoal em
enfermagem, um meio de comunicacdo e expressao de sentimentos humanos, através

da coparticipagéo dos intervenientes (Watson, 2002).

Segundo Damasio (2003) as emocdes resultam de uma resposta imediata para certos
desafios e oportunidades estando o sentimento relacionado a elas como um alerta

mental. Os sentimentos aumentam o impacto de uma situacdo, melhoram a
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aprendizagem e aumentam a probabilidade que situacfes semelhantes possam ser

antecipadas.

O trabalho emocional cumpre-se, simultaneamente, no seio da interacdo e a distancia da
mesma, em contexto hospitalar mas, também, no exterior. Todas as facetas da vida do
prestador de cuidados (profissional, pessoal, familiar e social) podem sofrer a influéncia
do impacto emocional da interacdo do doente e familia (Mercadier, 2004).

Para os enfermeiros participantes neste estudo nem sempre é possivel atingir um
adequado equilibrio emocional, para que as emocdes e sentimentos decorrentes do
processo de interacdo com o doente em fim de vida nao interfiram na assisténcia ao
mesmo (Aratjo et al 2004). Estas limitacdes brotam da dificuldade particular de
vulnerabilidade do doente e da natureza emocional dos cuidados. Os enfermeiros
participantes do nosso estudo, referem sentirem-se muitas vezes, paralisados, incapazes
de alcancar metas com o doente. A frustracdo emocional acarreta distarbios (Thompson
et al, 2006), impedindo-os de refletir sobre os atributos do sofrimento vivido, escondendo
0s proprios sentimentos, numa fuga intencional e de autoprotecao, tal como nos refere

Graham et al (2005), no seu estudo.

A falta de formagdo na area dos cuidados paliativos constitui umas das dificuldades
expressas pelos enfermeiros participantes no nosso estudo, no cuidado a pessoa em fim
de vida e sua familia. Esta, néo reflete apenas uma lacuna na formagéo dos enfermeiros,
como nos restantes elementos da equipa, que compromete um cuidado integral e
centrado nas necessidades do doente e familia. Ndo se lida com a Morte (na escola),
como nos refere no seu estudo Frias (2003). Também Abiven (2001) no seu estudo refere
gue os enfermeiros no seu inicio da atividade profissional, sentiram que a formacao de
base ndo os preparou adequadamente para uma prestacdo de cuidados ao doente em
fim de vida. Tendo em conta estes pressupostos podemos constatar que para 0s
enfermeiros participantes neste estudo a formagéo constitui um dos objetivos e uma das
necessidades para melhorar a prestacéo cuidados, na medida em que apresentam niveis

de formacéo pos graduada variada.

Tal como nos refere Sapeta & Lopes (2007, p. 47) “a formacdo surge como um dos
alicerces imprescindiveis na acdo a desenvolver, pode ser facilitadora ou, no caso
deficitaria, pode constituir um fortissimo obstaculo ... ndo ... apenas a formagdo poés-
graduada, mas também a formacado avangada e a realizada ao longo da vida”. Alguns dos
dominios em que surge mais premente, relacionam-se com a comunica¢cdo com o doente
em fim de vida, como lidar com as perdas sucessivas, com o sofrimento e morte (Mohan
et al, 2005; Graham et al, 2005).
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A existéncia de uma equipa multidisciplinar constitui num dos pilares essenciais dos
cuidados paliativos. Segundo Sapeta & Lopes (2007, p. 51), “ (...) a delicadeza e
complexidade dos cuidados prestados a estes doentes, das repercussfes que O0S
mesmos tém no interior de cada um dos envolvidos, impde que todo o trabalho seja
sustentado e desenvolvido em equipa, definida uma missdo e uma estratégia, com

vantagens inquestionaveis”.

Apesar do caracter holistico dos cuidados (Thompson et al, 2006), nem sempre se faz
alusdo a interdisciplinaridade e complementaridade nas intervencdes dos diferentes
profissionais, alias, a auséncia de uma equipa multidisciplinar, é apontada como uma
das dificuldades referenciadas pelos enfermeiros participantes no nosso estudo, no
cuidado a pessoa em fim de vida e familia. Segundo o testemunho dos mesmos, o éxito
do cuidado global estd comprometido com a falta de um trabalho em equipa. Os
enfermeiros participantes do nosso estudo sentem-se muitas vezes solitarios neste
processo de cuidar, pela auséncia de complementaridade entre os diferentes
profissionais, comprometendo assim, a eficacia dos cuidados presados a pessoa em fim
de vida e sua familia. Também, no seu estudo, Martins (2010) alude que a falta de um
trabalho em equipa com a classe médica é referenciada pelos enfermeiros como um fator
dificultador do seu trabalho. O acompanhamento da pessoa em fim de vida deve ser
pautado por um trabalho pluridisciplinar pois, tal como uma pessoa sozinha, ndo € capaz
de responder a todas as suas necessidades, também, cada classe profissional ndo detém

todas as competéncias necessarias para, sozinha, conseguir o cuidado integral.

Concomitantemente, a auséncia de uniformidade na decisdo terapéutica foi
enunciada como dificuldade emergente no processo de cuidar a pessoa em fim de vida e
sua familia e referenciada pelos enfermeiros participantes neste estudo. Intimamente
ligada ao trabalho de equipa a definicdo de objetivos terapéuticos € apontada como uma
das limitagcdes expressas pelos enfermeiros intervenientes no cuidado a pessoa em fim
de vida. A dualidade e ambivaléncia de atitudes dos diferentes profissionais de saude,
sobretudo, no que diz respeito a intencionalidade terapéutica e aos objetivos de
tratamento, como podemos verificar no nosso estudo (e também presente nos estudos de
Mohan et al, 2005; Thompson et al, 2006) determinam também, ambivaléncia nos
sentimentos vividos e um clima de desconforto entre os diferentes elementos, inclusive

no doente (Sapeta & Lopes, 2007).

Paralelamente, e no contexto do cuidado a pessoa em fim de vida, a obstinacao
terapéutica emergiu como uma das dificuldades expressas pelos enfermeiros

participantes no nosso estudo, e também, presente no estudo de Thompson et al (2006).
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Os profissionais do nosso estudo sentem-se frustrados por investirem em doentes cujo
cuidado deveria ser, apenas, paliativo, ou seja, promotor de qualidade de vida do doente

e familia.

A obstinacao terapéutica define-se, assim, como a atitude tomada por todos aqueles cuja
missdo € o “curar’, esquecendo o valor verdadeiro do cuidar, persistindo na manutengao
de tratamentos mesmo quando nédo existe esperanca para obter uma melhoria do estado
do doente. A incapacidade de aceitar a morte como um fendmeno natural da doenca
obriga a pratica de atos terapéuticos flteis, os quais tiram qualidade de vida aos doentes
e familias. Segundo os testemunhos dos nossos participantes, estas praticas refletem,
muitas vezes, limitacdes ao nivel da terapéutica administrada, procedimentos invasivos
inateis, os quais, apenas, acrescentam dias a vida e ndo vida aos dias. A misséo
daqueles que cuidam dos doentes em fim de vida devera permitir uma boa morte, atenta
ao facto de se respeitar o bem-estar global da pessoa e sua familia e garantir a dignidade
no viver e no morrer. Permitira aos doentes e familiares disfrutar a morte como algo
natural, um continuum da vida. Do discurso dos participantes, inUmeras vezes o0s
enfermeiros, deparam-se com barreiras que dificultam um cuidado integral a pessoa em
fim de vida e com repercussées no bem-estar do préprio profissional (sofrimento do
enfermeiro), pois a verdadeira esséncia do cuidar esta, assim, comprometida em

detrimento de cuidados que prolongam o processo de morrer e o sofrimento.

ESTRATEGIAS MOBILIZADAS PELOS ENFERMEIROS PARA LIDAR COM O SEU
SOFRIMENTO

Cuidar da pessoa em fim de vida e sua familia é gerador do sofrimento no enfermeiro,
pela incapacidade de corresponder a totalidade das expetativas da pessoa, da familia e,
sobretudo, dos proprios profissionais. Na procura do equilibrio pessoal e profissional, os
enfermeiros mobilizam estratégias, para lidarem com situacdes de ameaca, de perda ou
de desafio. As estratégias mobilizadas pelos enfermeiros face ao seu sofrimento podem

ser variadas e focalizadas a nivel individual e a nivel profissional.

Os achados deste estudo revelam que os enfermeiros sentem necessidade de fazer uma
reflexdo diéria sobre aquilo que podera provocar-lhes desconforto e sofrimento,
ajudando-os a crescer como pessoas e profissionais. Outros ainda referiram que
adotaram mecanismos de fuga, intencional e de autoprotecdo especialmente quando

comecgava a manifestar-se envolvimento emocional entre profissionais e doentes, como
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também, podemos constatar nos estudos de Mohan et al (2005), Martins & Robazzi
(2009) e Graham et al (2005).

Para Abiven (2001, p. 156) “(...) a confrontacdo com a morte do outro, ndo fantasiada
mas real, representa uma lembranca diaria da nossa mortalidade, do nosso carater
findavel. Esta lembranca diaria pode ser causa de uma transformacgéo interior (...), mas
ndo é sempre possivel sublimar este sofrimento. HA momentos em que é destrutivo. Para

se proteger dele, cada um constr6i mecanismos de defesa).

Na tentativa de evitar a propria realidade da morte, os profissionais de salde acabam por
sufocar as competéncias vitais do cuidado, ou seja, a capacidade de envolvimento e a
atitude empética em detrimento de um cuidado mais superficial e sem tempo para o
doente (Araujo et al, 2004). Mercadier (2004) alerta-nos para o facto de os prestadores
de cuidados ficarem cada vez mais chocados com situacdes de morte nas quais as

pessoas se encontram em grande sofrimento.

Para os enfermeiros do nosso estudo, a consciencializacdo do préprio sofrimento
emergiu como uma das estratégias utilizadas para lidar com o seu sofrimento, tal como,
podemos verificar no estudo de Martins & Robazzi (2009). Como também podemos
constatar pelos seus testemunhos, é importante que o enfermeiro se consciencialize do
proprio sofrimento por forma a melhor compreendé-lo e, assim, melhorar competéncias

no saber ser e saber estar com a pessoa que sofre.

Segundo Hesbeen (2004, p. 73) “(...) sou eu, aquele que cuida, que encontro na minha
experiéncia pessoal da dor a caucdo da dor do outro, que entdo, credibilizo mais ou
menos o sofrimento do outro. Convém tomar rapidamente consciéncia desta atitude se
guisermos entender, isto €, aceitar, reconhecer autenticamente o pedido de cuidados que

emana do outro”.

Os achados do nosso estudo revelam que a atividade fisica/exercicio constitui uma das
estratégias utilizadas para minimizar o sofrimento, contribuindo assim o bem-estar da
pessoa. Para além dos contributos em termos de saldde mental permite, também, reduzir
0s niveis de stress e ansiedade e melhorar o humor e autoestima (também presente nos
estudos de White et al, 2004 e Martins & Robazzi, 2009). Os enfermeiros participantes do
nosso estudo referiram a importancia de manter relagcdes de amizade, bem como lazer e
passatempos, como formas de lidar com o sofrimento do doente e concomitantemente

com o préprio (como também podemos constatar no estudo de White et al, 2004).

Do discurso dos participantes do nosso estudo, a fé emergiu também como uma das

estratégias utilizadas pelos enfermeiros para lidarem com o seu sofrimento. A busca de
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forcas através da religido reflete uma das formas de enfrentar as dificuldades que
causam sofrimento no profissional. No seu estudo Martins & Robazzi (2009), as
enfermeiras referenciam que a crenca numa religido ou entidade superior ajuda-as a lidar
com o sofrimento, decorrente de situacées complexas emergentes do cuidado a pessoa

em fim de vida.

Os enfermeiros do nosso enfatizaram a necessidade de partilhar as suas vivéncias e
experiéncias (reflexo do seu sofrimento), no seu contexto familiar e de amigos.
Conversar com a familia reflete uma dessas estratégias, como também nos refere
White et al (2004) no seu estudo.

Paralelamente, e ao nivel profissional, emergiram outras estratégias utilizadas pelos
enfermeiros para lidaram com o sofrimento, homeadamente o humor, tal como nos
revelam os achados do nosso estudo. Para os participantes do nosso estudo o humor, o
brincar, o desconversar ou gracejar €, também, uma das estratégias utilizadas para
descontrair os doentes, para alegra-los, para melhorar o clima pesado, para aliviar o
sofrimento de ambos. O humor tem vindo a ser considerado por investigadores e
enfermeiros da pratica uma estratégia com efeitos terapéuticos, permitindo aos doentes e
enfermeiros adaptarem-se ao stress. Os enfermeiros participantes do nosso estudo
referiram que o humor é um importante instrumento de coping para as pessoas em crise
(Christie & Moore, 2005).

Concomitantemente, e tendo em conta os testemunhos dos nossos participantes, a formagéo
constitui, também, uma das estratégias utilizadas para manter o equilibrio dos cuidadores.
Segundo Abiven (2001), as necessidades de formacdo dos técnicos de saude, para
acompanhamento dos doentes em fim de vida, esta relacionada com a atual situacdo de
ignoréncia e de siléncio da sociedade, no que diz respeito a esta fase da vida humana. Tal
como nos referem Graham et al (2005) e Mohan et al (2005), alguns dominios especificos, tais
como a comunicagdo em fim de vida, como lidar com as perdas sucessivas, com o sofrimento

e morte, refletem algumas dessas lacunas.

Para alguns dos enfermeiros do nosso estudo a reducdo de horario reflete, também, uma
melhoria da qualidade de vida, pela diminuicdo da sobrecarga em termos de horéario. A
valorizagdo e aproveitamento do tempo ganho com a reducdo da jornada de trabalho,
fortalecendo estruturas subjetivas pessoais, melhora a capacidade de lidar com o préprio

sofrimento.

Para os patrticipantes do nosso estudo proporcionar bem-estar ao doente e familia constitui,

também, uma das estratégias para lidar com o seu sofrimento. Segundo os seus relatos, é no
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confronto da profisséo, por saberem que a sua intervencdo € um valor acrescentado para o
bem-estar da pessoa em fim de vida que o enfermeiro se encontra como pessoa e profissional,
mobilizando estratégias para ultrapassar dificuldades. Os enfermeiros baseiam “(...) a sua
filosofia de vida em valores morais denominados pelo altruismo. Sabe-se, alids, que a
enfermagem est4, desde a sua origem enraizada em valores (...), ha dadiva de si, no amor ao
préximo, na dedicacdo, na vocacgdo, laicizados sob a designacdo do humanismo. Os

enfermeiros sentem grande orgulho em ser infatigaveis” (Mercadier, 2004, p. 316).

Tal como j& foi referido, os enfermeiros tém necessidades de espacos de reflexdo e
didlogo para partilharem e questionarem a sua pratica profissional. E desta partilha que
conseguem construir novos saberes e novas opg¢bes. Os achados do nosso estudo
revelam que a partilha de experiéncias com a equipa constitui uma das estratégias
utilizadas pelos enfermeiros para lidarem com o seu sofrimento. Segundo Rowe (2003), o
fator mais importante para diminuir o sofrimento do cuidador é reduzir o isolamento do
profissional. O enfermeiro tem que aprender a partilhar com o outro o seu sofrimento,

impedindo que o siléncio se apodere do mesmo e o0 mantenha a distancia.

Também, Martins & Robazzi (2009) reconhecem no seu estudo a importancia de se
criarem momentos proprios de partilha e expressdo de sentimentos, necessidades,
dificuldades, permitindo ao enfermeiro adquirir competéncias para lidar com o seu

sofrimento e, assim, ser capaz de lidar com o sofrimento do outro.

IMPLICACOES DO SOFRIMENTO DO ENFERMEIRO

O sofrimento do enfermeiro reflete uma das vivéncias emergentes do cuidado a pessoa
em fim de vida e familia. A compreenséo do sofrimento como uma experiéncia humana e
subjetiva, carregada de significados e valores e, eventualmente, importante do ponto de
vista do desenvolvimento humano, obriga a uma atencdo fenomenoldgica pelas
implicacdes que tem no enfermeiro e na sua forma de estar e atuar com o outro (doente e

familia).

Como podemos constatar pelos achados deste estudo, o sofrimento do enfermeiro tem
repercussdes tanto na sua vida pessoal como profissional. Concomitantemente é uma
vivéncia carregada de dualismo, pois reflete em simultdneo uma oportunidade de
desenvolvimento pessoal e profissional, e por outro lado, uma potencial ameaca do bem-

estar do enfermeiro.
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Para os enfermeiros do nosso estudo, o sofrimento também tem as suas compensacoes,
nomeadamente, sdo fonte de crescimento interior. Segundo o testemunho dos
mesmos, este reflete uma etapa de amadurecimento pessoal, fruto do contato
permanente com o sofrimento do outro e com a morte. O enfermeiro torna-se capaz de ir
além do supérfluo e do superficial. Valoriza-se como pessoa, a propria vida e aos outros.
Também, Rowe (2003) no seu estudo refere que os enfermeiros aprendem e crescem
com o préprio sofrimento. Este constitui, ao mesmo tempo, sinbnimo de aprendizagem de

vida e para a vida.

Também no seu estudo, Martins & Robazzi (2009), a experiéncia do sofrimento do
enfermeiro traduz um processo de transformacéo, com repercussdes ao nivel da prépria

identidade da pessoa.

Para Kubler-Ross (2008, p. 282), %(...) aqueles que tiveram a for¢ca e o amor para ficar ao
lado de um paciente moribundo, com o siléncio que vai além das palavras, saberdao que
tal momento ndo é assustador nem doloroso, mas um cessar em paz do funcionamento
do corpo (...). Ser terapeuta de um paciente que agoniza é-nos consciencializar da
singularidade de cada individuo neste oceano imenso de humanidade.”

Fruto da valorizacdo do seu sofrimento, os enfermeiros participantes do nosso estudo
referem viver a vida intensamente, com a redefinicAo de objetivos pessoais e
profissionais. Referem também, que a experiéncia diaria de lidar com o sofrimento e a
morte reflete-se nas suas vidas pessoais e altera a forma de encararem e de viverem a
vida. Tal como nos refere Abiven (2001, p. 125) “é uma interrogacao existencial que
obriga a repensar o sentido da nossa vida e a considerar com outros olhos a nossa
hierarquia de valores. E com certeza a compensacéo de todo 0 nosso cansaco e de
todas as nossas dificuldades. Saimos desfasados do hospital, mas com que prazer
respiramos ar fresco e nos preparamos para apreciar 0S momentos que Se nos

oferecem”.

Como nos diz Hennezel (2005, p. 21), %(...) ndo sabia, ao fazer essa escolha, quando a
proximidade do sofrimento e de morte dos outros me iria ensinar a viver de outra
maneira, mais consciente e intensamente. N&do sabia que um local destinado a acolher
moribundos pode ser o inverso de uma antecamara da morte, um lugar onde a vida se
manifesta com toda a sua for¢a. N&o sabia que ali descobri a minha prépria humanidade,

gue ia, de certo modo mergulhar no coragéo”.

Como reflexo das repercussbes do sofrimento dos enfermeiros do nosso estudo

constatamos, também, que a realizagcdo pessoal emergiu como compensacao para 0S
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profissionais. E a porta aberta para novos caminhos e novas possibilidades de
aprendizagem na vida. E viver ativamente o presente e o agora em todo o seu

virtuosismo.

Tal como j& foi referido anteriormente, o sofrimento do enfermeiro foi analisado, também,
segundo uma perspetiva dualista, na qual, para além do processo de crescimento
pessoal inerente a interagcdo com a pessoa em fim de vida e familia, constituiu fonte de
alguns distarbios fisicos. Os participantes deste estudo revelam que cuidado a pessoa
em fim de vida e familia é condicionador do sofrimento do enfermeiro. Dos seus relatos
podemos constatar que 0 contato permanente com a morte e 0 processo de morrer
resulta, muitas vezes, em sofrimento para o profissional, com repercussdes
psicossométicas (alteracdes do padréo do sono e apetite). Tal como também podemos
constatar nos estudos de White et al (2004) e Mohan et al (2005), as enfermeiras
participantes revelam a presenca de algumas manifestagbes fisicas, homeadamente,

stress, alteracdo do padrédo do sono e apetite.

O trabalho prazeroso permite criatividade, favorece lacos cognitivos e técnicos que
satisfaz ao profissional tornando-o consciente do seu papel e lhe confere identidade
propria nas instituicbes e sociedade. Os achados do nosso estudo revelam que o
sofrimento do enfermeiro permite, ao mesmo tempo, despertar para um cuidado mais
humanizado. Para os mesmos, é no confronto do sofrimento do outro que o profissional
reconhece o seu sofrimento, valorizando-o como processo de aprendizagem, capaz de
permitir um cuidado mais personalizado e holistico a pessoa em fim de vida e sua familia.
E fundamental unir os cuidados paliativos a uma proposta de cuidados mais
humanizados, num compromisso de respeito e solidariedade com a pessoa e familia.
Para os participantes deste estudo o sofrimento do enfermeiro fa-los refletir sobre a
humanizacéo e o cuidado prestado ao outro, e reajustando atitudes e valores em prol de
um atendimento de qualidade. Tal como nos refere Abiven (2001, p. 106) “(...) é preciso
aprender a descentralizar o nosso olhar sobre o que vai provocar a morte, para ficar
atento a vida, ainda presente, no doente em fase terminal. A doenca esta la, mas
tomamos a decisdo de viver o tempo que ainda existe”. E neste processo de
transformacédo do préprio enfermeiro, que o mesmo consegue olhar para o doente muito
para além da doenca terminal e do tumor, focalizando a sua atencdo na verdadeira

esséncia da pessoa em fim de vida.

Para os enfermeiros participantes do nosso estudo, o confronto com a morte e o

D

sofrimento do doente/familia apesar de poder constituir uma vivéncia de sofrimento

revelador, também, de uma realizagdo profissional do proprio cuidador. Segundo

o
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testemunho dos mesmos, o sofrimento do enfermeiro tem, assim, uma funcao
transformadora por permitir ir além da vivéncia dolorosa, daquilo que € aparente na
experiéncia do sofrimento humano e que pode definir-se como transcendéncia do
sofrimento. Os participantes deste estudo enfatizam que é no confronto do seu sofrimento
e do outro que o enfermeiro inicia um caminho de descoberta como pessoa e profissional.

Também Hennezel (2005) nos refere que os que vao morrer ensinam-nos a viver.

O tempo, a experiéncia e a maturidade vao ajudando, o enfermeiro, a combater o medo e
a ansiedade, e a lidar com mais naturalidade e serenidade com o sofrimento e o processo
de morrer. Podemos constatar pelos testemunhos dos enfermeiros participantes no nosso
estudo que o cuidado a pessoa em fim de vida € assim, revelador de uma aprendizagem
pessoal e profissional, num processo de autoconsciencializacdo e autodescoberta do
proprio profissional. Também Araudjo et al (2004), nos referencia que apesar de
aparentemente ser dificil encontrar satisfagéo profissional no cuidado ao doente em fim
de vida, os enfermeiros participantes confirmam ser possivel. Os participantes do nosso
estudo realcam também o reconhecimento ou agradecimento dos familiares pela forma
como os doentes que morrem foram cuidados, revelando-se estimulos positivos

essenciais para a satisfacdo e a realiza¢ao profissional.

Os achados do nosso estudo revelam que o sofrimento do enfermeiro para além de
constituir um processo de crescimento pessoal e profissional, pode ser sinénimo de
desgaste profissional. Este advém do confronto constante com a morte e 0 processo de
morrer, bem como da incapacidade de gerir emoc¢fes e sentimentos decorrentes deste
processo de interacdo. O desgaste dos prestadores de cuidados “(...) ndo surge
unicamente por razées psicoldgicas (...), mas também devido a uma caracteristica de
questao tratada: é uma questdo sem resposta. Assim é o problema da morte que nao

conhece solugéo” (Abiven, 2001, p. 155).

Os enfermeiros participantes deste estudo sentem-se muitas vezes angustiados,
desamparados e impotentes, no cuidado a pessoa em fim de vida e sua familia. Lidar
com a doenga, a dor, o sofrimento e a morte, faz parte do quotidiano do enfermeiro,
assim, o desgaste profissional (emocional e fisico), acaba por ser uma manifestacdo do
seu sofrimento. Também no seu estudo Popim & Boemer (2005) referem que o cuidado
ao doente oncoldgico implica lidar com o humano em situacao de fragilidade, requer uma
relacdo de afetividade que &, ao mesmo tempo, génese de desgaste profissional. E,
assim, definido como um cuidado de grande complexidade exigindo do profissional

competéncias que vao além da esfera técnico-cientifica.
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FATORES QUE INTERFEREM NO SOFRIMENTO DO ENFERMEIRO QUE CUIDA DA
PESSOA EM FIM DE VIDA E FAMILIA

Para os patrticipantes do nosso estudo o cuidar da pessoa em fim de vida envolve um
conjunto de fatores condicionadores do sofrimento do enfermeiro. Estes, por sua vez,
estdo relacionados com o doente e familia, com o préprio enfermeiro e com a

organizacgao.

O sofrimento, tal como ja foi referido, constitui um fendmeno multidimensional e, como tal,
a sua génese pressupde uma multiplicidade de fatores. Dos achados deste estudo,
podemos constatar que o tempo despendido no cuidado a pessoa em fim de vida podera
revelar-se potenciador do sofrimento do enfermeiro. A morte e o processo de morrer afeta
o enfermeiro, concomitantemente, “(...) a longa duracdo dos internamentos e a
inexorabilidade do modo como acabam sao fatores que favorecem o desenvolvimento
das relagcbes afetivas entre prestadores de cuidados e aqueles que os recebem. Cada
interacdo (...) é vivida mais intensamente no plano emocional” (Mercadier, 2004, p. 141).
Os enfermeiros participantes neste estudo referem que o tempo de cuidado a pessoa
em fim de vida e familia condiciona a vivéncia do sofrimento do enfermeiro, tal como
também, podemos constatar nos estudos de White et al (2004) e Karen et al (2005).
Segundo os testemunhos dos nossos participantes, o tempo de internamento favorece a
proximidade entre enfermeiro e pessoa em fim de vida com a criagéo de fortes vinculos
que, por sua vez, potenciam o risco de sofrimento no profissional (também presente no
estudo de Martins & Robazzi, 2009).

Os participantes deste estudo referem que processo de adaptagdo da pessoa em fim
de vida a doencga influencia os cuidados prestados. De acordo com varios autores,
nomeadamente, Kibler-Ross (2008), a pessoa passa por varias fases (desde o inicio da
doenca a morte) até chegar a fase de aceitacdo, no caso de se atingir. Kibler-Ross
(2008) identificou cinco fases através das quais o doente vive a sua terminalidade
(negacéo, raiva, negociacdo, depressdo e aceitagdo). Ndo ha uma ordem para a
ocorréncia dessas manifestacdes, tanto pouco uma cronologia, sendo que cada pessoa
em fim de vida pode vivenciar mais do que uma destas fases concomitantemente no

mesmo periodo, ou até mesmo nao vivenciar algumas delas.

As solicitagBes dos doentes em fim de vida, algumas vezes sao dificeis de compreender,
e por isso o enfermeiro devera possuir os conhecimentos e habilidades de comunicagéo
para descodificar informacdes essenciais, diminuindo o sofrimento de quem esta a morrer
e proporcionando um cuidado de qualidade. Estas fases sdo como um mecanismo de

defesa para enfrentar o processo desconhecido de morrer, em que os conflitos de ordem
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emocional, material, psicologica, familiar, social, espiritual entre outros, surgem de uma
forma acentuada, afetando diretamente o relacionamento com a equipa de saude
(Kibler-Ross, 2008).

Concomitantemente no discurso dos participantes deste estudo, contatamos que o tipo
de relacdo doente/profissional poderd ser, assim, fator de sofrimento para o
enfermeiro, quando estd imbuida no compromisso de partilha e ligacdo afetiva. Nestes
contatos h& um intercambio de informacdo, energia, humanidade e afeto. O
relacionamento interpessoal é uma dimensdo da experiéncia humana, pois confirma a
existéncia do individuo sendo essencial para a vida. Nos relacionamentos as pessoas
compartilham as suas experiéncias. Os achados deste estudo revelam que do encontro
entre quem cuida e é cuidado emerge o envolvimento emocional como resultado desta
partiiha de momento. Segundo Travelbee (1979) citado por Waidman et al (2006), o
profissional necessita de envolver-se emocionalmente se deseja estabelecer uma relagéo
com o doente. E através do envolvimento que nos apercebemos do outro, tornando-nos
sensiveis a situagdo que esta vivenciando e que nos mobiliza a oferecer a ajuda
necessaria. No entanto, este deve ser balanceado de forma a proporcionar um encontro
enriguecedor para os intervenientes. O envolvimento emocional deve ocorrer de forma
madura, profissional, dentro de certos limites para que néo prejudique os envolvidos. Tal
como podemos contatar pelos testemunhos dos participantes deste estudo, a forma como
0 enfermeiro gere o tipo de relagdo bem como as emocdes e sentimentos subsequentes
do cuidado a pessoa em fim de vida e familia podera potenciar o sofrimento do

profissional.

Apesar do sofrimento constituir uma vivéncia subjetiva e pessoal esta ndo tera que ser
necessariamente sinbnimo de experiéncia solitaria. Os achados deste estudo revelam
gue a capacidade de exteriorizar o sofrimento do proprio enfermeiro podera revelar-se
importante na tomada de consciéncia do impacto emocional desta experiéncia refletindo-
se nas repercussfes que tém na sua vida pessoal e profissional. Ao exteriorizar 0 seu
sofrimento o enfermeiro é capaz de identificar as suas necessidades, bem como, as
estratégias para lidar com 0 mesmo. SO assim, o profissional sera capaz de repensar o

sofrimento, mergulhando num processo de autodescoberta e transformacéo.

Os participantes deste estudo referem que as vivéncias anteriores e experiéncias
pessoais do enfermeiro sdo fatores fulcrais na forma como este vivencia o0 seu
sofrimento (como também podemos constatar nos estudos de White et al, 2004 e Karen

et al, 2005). O enfermeiro é, acima de tudo, uma pessoa, por isso, traz consigo todo um
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patrimoénio de vivéncias e experiéncias que condicionam, também, o cuidado ao doente e

familia.

Do discurso dos participantes podemos constatar que o enfermeiro procura fazer uma
gestdo pessoal da morte e do processo de morrer, revendo o modo de vida e refletindo
sobre o modo ideal de morrer, criando as condi¢bes para que tal aconteca com 0s seus
doentes (como também refere Hopkinson et al, 2005, no seu estudo).

Decorrentes do cuidado a pessoa em fim de vida e sua familia, emerge uma amalgama
de emocdes e sentimentos, como resultado da interacdo profissional/doente. Para os
enfermeiros participantes deste estudo a capacidade de gerir emogdes e sentimentos,
por parte do enfermeiro, constitui um fator condicionador do sofrimento do mesmo. Para
0s participantes deste estudo uma adequada gestdo de emocdes e sentimentos, ndo é
sinbnimo de controlo ou repressdo dos mesmos. Antes, reflete a capacidade do
enfermeiro de identificar o significado dessas mesmas emocdes e sentimentos, bem
como as repercussdes que tém na sua vida pessoal e profissional. A capacidade de gerir
emocdes e sentimentos habilita o enfermeiro a um processo de reflexdo e introspecéo,
gue conduzem a uma descoberta das potencialidades emocionais resultantes da
interacdo profissional/doente. SO assim, € capaz de adquirir a tranquilidade e serenidade
mentoras para um cuidado integral e com qualidade a pessoa em fim de vida e sua
familia. Tal como nos refere Mercadier (2004, p. 330) “ o reconhecimento do impacto
emocional do cuidado significa também a possibilidade para os cuidadores libertarem os

aspetos negativos e recriarem um espago emocional positivo”.

Concomitantemente, para o0s participantes deste estudo, a perspetiva de vida,
educacdo e cultura sdo também fatores potenciadores do sofrimento do enfermeiro,
face a pessoa em fim de vida e sua familia. A cultura de negacdo da morte, colocada em
evidéncia pela dificuldade em lidar com a perda, em falar abertamente da proximidade da
morte com o préprio doente, pela sensacéo de fracasso e a derrota que dai decorre. Tais
fatores espelham a cultura e indiretamente demonstram o quéo dificil é estabelecer uma
relacdo profunda com o doente que esta a morrer (Sapeta & Lopes, 2007, p. 49). Os
achados deste estudo revelam que perspetiva de vida e educagédo do enfermeiro, séo
fatores preditivos da forma como este se encontra no e para o cuidado, e como tal

moldam a prépria experiéncia do sofrimento, como uma vivéncia pessoal e subjetiva.

Paralelamente, alguns fatores relacionados com a organizacdo também condicionam o
cuidado do enfermeiro face a pessoa em fim de vida e sua familia, nomeadamente as
condicdes laborais, como podemos constatar pelo testemunho dos participantes. A

necessidade de salvaguardar um ambiente de cuidado promotor de bem-estar do doente,
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pressupde a existéncia de condi¢des laborais. Do discurso dos enfermeiros deste estudo
verificamos que a existéncia de um espaco fisico (quartos individuais), que permita aos
familiares permanecerem junto dos seus doentes, é sem duvida um fator facilitador do
cuidado ao doente e familia. Esta forma de estar dos enfermeiros, esta de acordo com o
preconizado pela Carta dos Direitos do doente terminal, referido por Pacheco (2004, p.
90-91):

- “Ser tratado como pessoa até ao momento de morte, que implica a prestacdo de
cuidados individualizados, tendo em conta que o doente € uma pessoa Unica e com
carater, personalidade, passado, cultura, habitos, valores e convic¢cdes que devem ser

respeitados; (...)

- Ter conforto e a companhia dos seus familiares e amigos ao longo de todo o processo

de doenca e no momento da sua morte, e nunca morrer so;
- Morrer em paz e com dignidade.”

Cuidar da pessoa em fim de vida e sua familia, implica que o profissional v de encontro

as necessidades globais do doente/familia, numa comunhao de valores humanisticos.

A inexisténcia de rotinas institucionalizadas foi evocada pelos participantes como
promotor da flexibilidade dos cuidados prestados, a pessoa em fim de vida familia. Como
podemos constatar pelo discurso dos enfermeiros participantes deste estudo, o doente
decide a que horas quer tomar banho, a que horas quer comer (por exemplo) tal como,
verificamos no estudo de Aradjo et al (2004). Estamos conscientes que estes fatores sdo
promotores do bem-estar da pessoa em fim de vida, no entanto, nem todas as
instituicbes podem estar isentas de uma dindmica sem rotinas. As rotinas
institucionalizadas contariam (nalgumas situagdes), o desejo e vontade do doente/familia,
por sua vez é potenciadora de desconforto e sofrimento no profissional. O amago da
guestdo é que a filosofia do servigo esteja assim de acordo, com o desenvolvimento de
valores humanisticos no cuidar, para que quem cuida e é cuidado, possam “caminhar de
maos dadas”, rumo a uma meta, a exceléncia dos cuidados prestados como promotora

do alivio do sofrimento de ambos.
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CAPITULO V — CONCLUSOES E SUGESTOES
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CONCLUSOES E SUGESTOES

Chegamos a este ponto com a sensacao de dever cumprido, ndo sé com a satisfacdo de
termos conseguido atingir os objetivos preconizados, como também pela oportunidade de

enriguecimento pessoal e profissional.

Palmilnamos um percurso no qual o objetivo central era compreender uma realidade dos
cuidados pouco conhecida. O estudo possibilitou, assim, a partir dos dados empiricos
compreender o sofrimento do enfermeiro que cuida da pessoa em fim de vida e sua

familia.

Quando a cura ja nao € possivel os cuidados paliativos surgem como a melhor opcao.
Estes estruturam uma nova forma de gerir 0 morrer, cujos alicerces se baseiam numa
atuacao interdisciplinar e de multidisciplinaridade; afirmam a vida e consideram a morte
um processo natural. Promovem o alivio da dor e do sofrimento, integrando as diferentes

dimensodes do ser humano.

7

Cuidar, em enfermagem, é um ponto de partida, uma atitude, um desejo de
empenhamento, implicando um relacionamento reciproco entre o enfermeiro e a pessoa
cuidada. Doente e enfermeiro transportam para esta relacdo a sua vida, as suas
experiéncias anteriores e o campo fenomenoldgico. Ambos sao influenciados pela
natureza do momento, originando um novo campo. Este momento do cuidar constitui um

marco na vida de ambos, proporcionando-lhes um crescimento e aprendizagem pessoal.

E através da comunicacio e da relacdo de ajuda, que o cuidado & pessoa em fim de vida
e familia se concretiza. Estas constituem aspetos essenciais para o alivio do sofrimento

do doente e familia.

O confronto com a morte e 0 processo de morrer constitui um desafio para doente/familia
e profissionais. A prestacdo de cuidados a pessoa em fim de vida e familia, onde o
contacto com o sofrimento e a morte sdo uma constante, podem ter efeitos nos
enfermeiros e, concomitantemente podem ser potenciadoras do sofrimento do préprio

profissional.

Do nosso estudo evidenciam-se algumas conclusdes; o sofrimento do enfermeiro
constitui uma realidade presente, e ao mesmo tempo emergente, do cuidado & pessoa
em fim de vida e sua familia. O sofrimento € assim descrito como um sentimento
doloroso, inexplicavel e subjetivo. E também definido como uma das dimensdes do ser

humano, como tal, inerente a condicdo humana. Concomitantemente € conotado como
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uma dor total, associado também a um processo de luto, pelo constante contato com a
perda e a separacdo do outro. E no cuidado ao doente e familia que o sofrimento do
enfermeiro adquire significados diferentes. O sofrimento do enfermeiro emerge como
resultado de um processo de partilha com a pessoa em fim de vida e familia, revelando-
se um sofrimento partilhado. Adquire também o significado de sofrimento fisico como
consequéncia da psicossamatizacdo desse mesmo sofrimento. E no cuidado & pessoa
em fim de vida e familia que o enfermeiro, muitas vezes, toma consciéncia da sua prépria
finitude, que, afinal, também é um ser finito, projetando-se nas vivéncias e sentimentos

do doente e familia.

S&o diversas as emocdes e sentimentos vivenciados pelos enfermeiros como reflexo da
forma como estes experienciam o0 seu sofrimento. Estes podem ser descritos como
negativos (impoténcia, tristeza, desespero; angustia, pena, desconforto, choro, revolta,
medo, ansiedade, perda e frustracdo) e positivos (respeito, simpatia, perda,

solidariedade, partilha, coragem e esperanca).

Podemos, também, constatar a existéncia de dificuldades sentidas pelos enfermeiros no
cuidado a pessoa em fim de vida e familia, como potenciadoras do seu sofrimento.
Cuidar da pessoa em fim de vida e sua familia, pressupde um trabalho em equipa, capaz
de promover um cuidado integral e personalizado. Concomitantemente a qualidade pode
ser melhorada se a comunicacéo franca e aberta dentro da equipa constituir uma meta
para que todos possam palmilhar o mesmo caminho rumo a um objetivo comum, o bem-

estar doente e familia.

Por forma a atingir o equilibrio pessoal e profissional, os enfermeiros sentem necessidade
de adotar estratégias para lidar com o seu sofrimento. Estas estratégias foram, assim,
agrupadas tendo em conta o plano pessoal: reflexdo diaria, mecanismos de fuga,
atividade fisica/exercicio, relagbes de amizade, lazer e passatempos e falar com a
familia. A nivel profissional, foram enumeradas: o humor, a consciencializagdo do proprio
sofrimento, formacao, reducdo de horario, proporcionar bem-estar ao doente/familia e a

partilha de experiéncias com a equipa.

Do estudo foi evidente que, apesar do sofrimento constituir uma experiéncia dolorosa, &,
também, conotado como sinénimo de transformacéo, crescimento e realiza¢do pessoal e
profissional. O sofrimento foi analisado segundo uma perspetiva de dualismo, se por um
lado reflete uma oportunidade de desenvolvimento pessoal e profissional, por outro
constitui uma potencial ameaca ao bem-estar do enfermeiro (distarbios fisicos e desgaste

profissional).
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E do confronto com o sofrimento do doente e familia, que o enfermeiro identifica o seu
sofrimento. Segundo Abiven (2001, p. 167) “os prestadores de cuidados aprendem,
assim, a viver a crise de morte, a identificar os seus multiplos aspetos, a olhar para ela
com modéstia. Desta forma, esforcam-se ndo para mascarar ou fazer desaparecer a
angustia e o sofrimento, mas para transformar pela compreensdo essa enorme energia
psiquica em forca viva (...), o chamamento quase quotidiano da morte obriga cada

elemento da equipa a integrar na sua vida do dia-a-dia, a consciéncia da morte”.

No decorrer da investigagdo foram, também, identificados fatores potenciadores do
sofrimento do enfermeiro como resultado do cuidado a pessoa em fim de vida e sua
familia, nomeadamente o tempo de cuidado ao doente e familia; o processo de
adaptacdo da pessoa em fim de vida a doenca; o tipo de relacdo doente/profissional; a
capacidade e exteriorizar o sofrimento; as vivéncias anteriores e experiéncias pessoais; a
capacidade de gerir as emog0des e sentimentos; a perspetiva de vida, educacgéo e cultura;

as condi¢Oes laborais e a inexisténcia de rotinas institucionalizadas.

Tal como nos refere Abiven (2001, p. 154) “o servico deve poder cuidar dele proéprio,
como de uma pessoa sem nome, ainda sem idade, infinitamente vulneravel em cada um
dos elementos que nele trabalham. Avaliar o pulso do servico, aliviando as suas dores,
cuidar das suas depressoes, alegrias, tormentos, cansaco, apoiar as perturbacoes.”

O contacto com situagdes de crise, na qual o sofrimento se apresenta como ameacgadora
da integridade da pessoa, tem repercussfes nos prestadores de cuidados; “Sera possivel
trabalhar sem sofrer num lugar onde ndo se para de morrer? Sem viver as suas crises?
Sem finalmente se transformar? Como é que o servico se cuida? Que dificuldades
proprias encontra? (...) Que papel desempenham as motivacdes e as ideologias na forma

de gerir esse sofrimento?” (Abiven, 2001, p. 154).

Torna-se imperioso cuidar de quem cuida para que a exceléncia dos cuidados prestados
possa traduzir a conjugagdo das necessidades do doente e profissional. Assim, este
deverd ser uma meta pessoal de cada enfermeiro como, também, da instituicdo
prestadora de cuidados. As instituicbes deverdo reconhecer o sofrimento dos
profissionais (neste caso em particular dos enfermeiros) como fendmeno
multidimensional e reflexo da qualidade dos cuidados prestados, disponibilizando
estratégias para ajudar os profissionais a gerir as suas emocdes e sentimentos
decorrentes deste processo, e a lidar com o sofrimento. Devemos proporcionar aos
enfermeiros o encontro de si mesmo como pessoas e profissionais no cuidado ao outro,

por forma a melhor compreender o seu sofrimento e da pessoa em fim de vida e familia.
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Este conjunto de conclusdes evidenciadas e o espaco de reflexdo promovido ao longo
deste trabalho fez emergir no nosso espirito algumas sugestdes que nos parecem
pertinentes e que se podem direcionar para a investigacdo, para as praticas de cuidados
e para a formacgéo.

Conscientes dos contributos que a compreensdo do sofrimento do enfermeiro tém na
qualidade dos cuidados prestados, este trabalho sugere novas interrogacfes e novas
linhas de investigacdo, nomeadamente, a necessidade da observacdo in locus dos
profissionais durante a sua pratica e a forma como interagem dentro da equipa
identificando as situacdes geradoras de sofrimento do enfermeiro, bem como a forma de
lidarem com o mesmo; e a extensdo do estudo aos restantes membros da equipa

multidisciplinar onde se incluem médicos, assistentes operacionais e restantes membros.

No campo do cuidar pensamos que seria util que a Instituicdo para além de proporcionar
apoio psicolégico permitisse a criacdo de grupos de apoio a nivel dos profissionais
envolvidos no cuidado a pessoa em fim de vida e familia, bem com a criacdo de espacos
de partilha e de reflexdo que permite aos profissionais a vivéncia do sofrimento como um
fenbmeno partilhado, por forma a evitar o isolamento dos enfermeiros e

concomitantemente melhorar a adaptacdo em relagdo ao mesmo.

Apesar da preocupacdo cada vez mais notéria das instituicbes em melhorar o apoio
psicolégico dos seus profissionais, 0s mesmos ndo estédo conscientes para esta situacgao,
ou melhor dizendo, a divulgacdo deste apoio ndo € eficaz, pois alguns enfermeiros nao

tém conhecimento desta realidade.

Gostariamos, de numa fase posterior, elaborar um inventario do sofrimento do enfermeiro
que permita uma “monitorizacdo” e validacdo do mesmo de forma sistematizada, com
implementacdo de técnicas que permitam a detecdo do sofrimento, e oferecer aos
profissionais a oportunidade de compreenderem o seu sofrimento para melhor lidarem

com 0 mesmao.

Finalmente, no campo da formacgéo consideramos importante que os curricula deveriam
contemplar um olhar mais atento no que concerne ao fendmeno do sofrimento do
enfermeiro como foco de intervencdo por forma, a permitir que os estudantes de
enfermagem e os enfermeiros reconhecam os fatores geradores do sofrimento,
apresentando-lhes um leque variado de solugbes para poderem lidar com o sofrimento de
forma a melhor gerirem os seus sentimentos e emocodes, que o0 contato com a pessoa em

fim de vida e familia desencadeia.
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Procuramos, constantemente, aquando do processo de desenvolvimento deste estudo
assegurar o rigor cientifico e metodologico. No entanto, antes de concluirmos este
trabalho ndo poderiamos deixar de referenciar algumas limitagfes surgidas, no decurso
do mesmo. A primeira dificuldade situou-se na inexperiéncia do investigador
relativamente a utilizacdo desta abordagem metodoldgica, 0 pouco tempo para a sua
realizacdo face a constrangimentos pessoais que decorreram durante o estudo, o que

nos levou a um ritmo de trabalho intenso limitando-nos os periodos de reflexao.

De salientar, também, alguns constrangimentos vivenciados aquando da realizacdo das
entrevistas, nomeadamente, a dindmica do Servico e os horarios de trabalho dos

entrevistados.

A realizacdo deste trabalho permitiu assim, uma melhor compreensédo do fenémeno em
estudo, bem como as possiveis repercussdes na qualidade dos cuidados prestados a
pessoa em fim de vida e familia. Torna-se desta forma, imperioso cuidar de quem cuida,
para que o cuidado seja pautado pela exceléncia do saber ser e do saber do estar do
enfermeiro como pessoa e como profissional, no confronto com o seu sofrimento e com o
de quem cuida. SO assim sera possivel atingir a meta almejada por todos envolvidos, a

qualidade dos cuidados prestados a pessoa em fim de vida e familia.
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ANEXO Il — Consentimento informado
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Declaracdo de Consentimento Informado

Se concordar em participar neste estudo, por favor, assine no espaco abaixo e obrigada

por aceitar dar a sua imprescindivel contribuicéo.

Eu, )

tomei conhecimento do objectivo do estudo de investigagdo no ambito “O sofrimento do

enfermeiro face ao doente em fim de vida”, realizado por Liliana de Jesus da Cruz
Amorim, a frequentar o | Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos, e da forma como

vou participar no referido estudo.

Fui esclarecido(a) acerca de todos os aspectos que considero importantes e obtive
respostas relativamente as questdes que coloquei. Fui informado(a) sobre o respeito pelo
principio do anonimato e do compromisso da confidencialidade, assim como do direito de
recusar a participar ou de interromper a entrevista a qualquer momento, sem qualquer
tipo de consequéncias para mim. Por concordar com as condicbes desta participacéo

assino o presente consentimento informado conjuntamente com o investigador.

Assinatura do entrevistado:

Assinatura do investigador:

Data / /
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ANEXO lll — Guido da entrevista
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Guiao de entrevista

PARTE | - Acolhimento

Eu, Liliana de Jesus da Cruz Amorim, Enfermeira no IPO — Porto, estudante do | Curso
Mestrado em Cuidados Paliativos, na Escola Superior de Saude de Viana do Castelo, do
Instituto Politécnico de Viana do Castelo pretendo realizar um trabalho de investigacao
orientado pela Professora Doutora Aurora Pereira.

O objetivo central deste estudo é compreender o sofrimento do enfermeiro face ao doente
em fim de vida. Neste sentido, solicitamos a sua colaboracdo. A sua participacdo neste
estudo € muito importante pois permitira um melhor conhecimento do fenémeno em
estudo. Tem como objetivos identificar o conceito de sofrimento para os enfermeiros,
perceber como experienciam o seu sofrimento ao cuidar do doente em fim de vida e

identificar as estratégias utilizadas pelos enfermeiros para lidar com o seu sofrimento.

Esta participacdo sera voluntaria, pelo que podera interromper a entrevista em qualquer

momento.

Para assegurar o rigor e analise de dados recolhidos é desejavel proceder a gravagéo
audio desta entrevista. A gravacdo podera ser interrompida em qualquer momento se
assim o desejar.

Tudo o que disser seréa estritamente confidencial pois os resultados serdo codificados.

PARTE Il
e Idade
o Inferior a 30 anos
o Entre 30 anos e os 34 anos
o Entre 35 anos e os 44 anos
o Entre 45 anos e os 50 anos
o Superior a 50 anos

e Género
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o Feminino

o Masculino

e Formacado académica
o Licenciatura

o Pés-Graduacao

o Especialidade

o Mestrado

o Doutoramento

o Outra

e Tempo de servigo

e Tempo de servico na unidade

PARTE Ill — Objetivos/questdes orientadoras
v Identificar o conceito de sofrimento para os enfermeiros.

1 — Qual o conceito de sofrimento para si?

v' Perceber como os enfermeiros experienciam o seu sofrimento, ao cuidar do

doente em fim de vida.
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2 — De que forma experiencia o seu sofrimento ao cuidar do doente em fim de vida?

2. a) Quais os sentimentos percecionados ao cuidar do doente em fim de vida?

2. b) Quais as dificuldades sentidas ao cuidar do doente em fim de vida?

3 — Considera existirem implicagdes do sofrimento na sua vida pessoal e profissional?

3. a) De que forma?

v Identificar as estratégias utilizadas pelos enfermeiros para lidar com o seu

sofrimento perante o doente em fim de vida.
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4 — Quais as estratégias que mobiliza para lidar com o seu sofrimento?

PARTE IV - Fecho da entrevista

Agradecer a colaboracdo do participante e referir a importancia da sua participacdo no
estudo;

Resumir os aspetos essenciais abordados durante a entrevista;

Dar a oportunidade ao participante de acrescentar mais algum aspeto que tenha.
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ANEXO IV - Tabelas sintese
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Area temética
Significado de
sofrimento

Categoria
eSentimento doloroso

e Dor total

e Algo inexplicavel

e Dimensé&o do ser humano

e Experiéncia Subjetiva

e Processo de Luto

Subcategoria

Unidade de registo
E1 ”(...) sentimento que nos causa dor (...).”
E3 ”(...) € um sentimento que todos nds vivemos no
nosso dia a dia de trabalho, que é vivenciado de varias
formas, (...), € uma dor, pode ser uma dor (...).”

E2 “(...) o conceito de sofrimento tem haver com um
tipo de dor, quer seja fisica, psicolégica ou espiritual
(...)”

E6 “(...) muitas das vezes é mais dor de alma do que
dor fisica, ou dor do corpo (...).”

E13 *(...) uma dimens&o do ser humana, tanto fisica,
como psicoldgica como social (...).”

E6 ”(...) € um conceito dificil de definir (...).”

E9 “(...) € uma parte integrante do nosso trabalho (...),
€ um sentimento que de certa forma nos torna
caracteristicos (...).”

E13 "O sofrimento € uma dimensdo do ser humano,
tanto fisica, como psicolégica, como social (...).”

E15 *(...) para mim é algo subjetivo, que eu sinto, os
colegas podem nao sentir, (...) 0 que eu sinto como
sofrimento em relacdo a um doente pode ser um
sentimento completamente diferente em relagcdo a
outro (...)

E16 "Eu sofro de uma maneira, mas a Graciete ou o
Pedro ou o Joaquim sofrem de forma diferente (...).”

E10 "NOs proprios temos que fazer uma espécie de
luto, ndo com todos os doentes mas em relagdo a
muitos deles.”

E14 ’(...) sentimentos de antecipagdo dessa perda.
Como seria se perdéssemos isto, se perdéssemos
aquilo.”
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Area tematica

Subcategoria

Unidade de registo

Sofrimento de
Enfermeiro

Categoria
e Sofrimento partilhado

e Sofrimento fisico

e Tomada de consciéncia da sua
propria finitude

- Vivéncia interior

- Projecéo

E5 “(...) Todos os dias lidamos com o sofrimento da
pessoa (...), acabamos por sofrer interiormente (...).”
E17 ”(...) € um sofrimento muito mais interior.”

E16 *(...) partilhar a morte com uma pessoa (...) nos
ultimos dias, vamos tentando (...) que o doente sinta
que, se calhar, a morte também faz parte da vida.”

E8 "Eu vivo um bocadinho a vida de cada um (...), eu
vivo como se fosse um familiar meu (...).”

E14 ”(...) tentar compreender, tentar colocarmo-nos no
lugar dessa pessoa, a luz dos seus valores, a luz da
sua vida, das suas relagdes (...).”

E12 “(...) forma como exprimimos as nossas emog¢oes
e sentimentos, com repercussdes fisioldgicas (...).”

E13 "O enfrentar da realidade da morte, que somos
finitos (...).”
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Area temética |
Dimensdes do
cuidar no alivio

do sofrimento na
pessoa em fim de
vida e sua familia

Categoria
e Relacao de ajuda

e Integrar a familia nos
cuidados

e Alivio da dor e sofrimento

Subcategoria

- Empatia

- Escuta ativa

- Disponibilidade

- Congruéncia

- Estar presente

- Medidas terapéuticas

Unidade de registo
E4 ”(...) Tem que haver empatia quanto baste, nao podendo
deixar que ultrapasse aquela barreira em que temos que nos
proteger (...).”
E13 ”(...) é necessario estabelecer uma empatia com o
doente, e tentar compreender o que é que se passa ali, o
que ele sente (...).”

E7 ”(...) ha varios tipos de sofrimento (...), pode de alguma
forma aliviar através (...) da escuta ativa (...).”

E9 “(...) todos nos mostramos disponiveis porque, as vezes,
€ a Unica que faz falta (...).”

E7 ”(...) quando estou aqui no servigo, nomeadamente ao pé
do doente e da familia, eu tenho que dar o melhor de mim
para os ajudar a ultrapassar esta fase menos boa da vida
deles.”

E10 ”(...) proporcionar que a pessoa consiga entrar numa
fase em que tenha as coisas resolvidas (...), enganar o
doente ndo resulta., o doente tem que ter nogdo do que se
esta a passar com ele (...).”

E3 ”(...) muitas vezes essa dor s6 desaparece quando te
sentas a beira do doente, quando lhe das um beijo, quando
Ihe das a méao (...).”
E9 ”(...) as vezes ndo precisamos de dizer nada, basta estar
la e dar apoio (...).”

E4 7(...) envolvimento de todos os pares e familia no
cuidados, que seja minimamente reparadora e reconstrutiva

(...)

E6 "As vezes ndo podes fazer muito para além de amparar
os familiares, ou de dar medicacdo para minimizar o
sofrimento principalmente fisico (...).”
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e Apoiar na aceitagao da
realidade

- Medidas de conforto

- Informar o doente e familia

- Gerir a esperanga

E7 ”(...) colocar o doente confortavel, sem facies de dor (...),
aparentemente tranquilo (...).”

E7 "De alguma forma ajudar o doente e ajudar a familia face
ao sofrimento que estao a viver (...).”

E10 “(...) o doente tem que ter nogdo do que se esta a
passar com ela (...), o doente e a familia tem que perceber o
nosso tipo de cuidados. Um cuidado a um doente cirdrgico é
diferente de um doente a efetuar tratamento de quimioterapia
e diferente, de um doente em cuidados paliativos, porque os
meus cuidados sdo diferentes e a minha atitude é
diferente(...).”

E14 “(...) tentar explicar que, se calhar, ndo faz sentido
canalizar todas as energias para uma luta desenfreada, a
tentar lutar contra aquilo que € inevitavel, antes, canalizar
essas energias para aproveitar o tempo que falta e para
conseguir sair desse processo de fim de vida com a melhor
qualidade de vida e com a satisfacdo de que, pelo menos,
naguele tempo fizemos coisas satisfatérias para eles e para
o doente e que se parte com alguma paz (...).”
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Area tematica
Emocdes e
Sentimentos expressas
pelos enfermeiros

Categoria
e Impoténcia

e Angustia

e Tristeza

e Respeito

e Desespero

e Choro

e Simpatia

e Perda

e Revolta

Subcategoria

Unidade de registo
E1 ”(...) por ndo termos a capacidade de melhorar a
qualidade de vida do doente, sentimo-nos as vezes
impotentes (...).”
E11 7(...) o sentimento de impoténcia de né&o
conseguir fazer nada para ajudar a pessoa (...).”

E1 “E sempre dificil (...), é a angustia, principalmente
por ndo conseguir fazer nada por ele (...).”
E5 “(...) acima de tudo angustia (...).”

E5 ”(...) também tristeza, pensamos sempre que podia
ser alguém da nossa familia (...).”

E15 7(...) é a ftristeza, sentirme completamente
incapaz de fazer mais alguma coisa (...).”

E2 "E um doente, é alguém que temos de respeitar
pelo momento que esta a viver (...).”

E3 ”(...) desespero de querer ajudar e nao conseguir,
por mais medicagao que dés (...).”

E3 ”(...) choro muitas vezes, faz-me bem chorar (...)."
E12 “(...) chorar por exemplo, que as lagrimas para
mim sao as vezes fonte de energia (...).”

E14 *(...) depois tem que haver sempre, dedicagéo,
simpatia (...).”

E5 ”(...) um sentimento as vezes de perda, de que ja
nao temos mais opgao (...)."

E6 ”(...) ndés apegamo-nos a eles inevitavelmente,
(...), € muito complicado parar e comegar outra vez
(...), tem que haver uma fase de luto (...).”

E16 *(...) causa-nos um bocado de revolta, estar a
investir onde j& ndo é necessario (...).”
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e Coragem

e Compaixao

e Esperanca

e Pena
e Desconforto

e Medo e ansiedade

e Solidariedade

e Frustracao

e Partilha

E7 "Os sentimentos (...), sdo de forga, de coragem de
compaixao (...).”

E10 ”(...) mas ao mesmo tempo sentimentos de
compaixdo, vontade de proporcionar, o que for
humanamente possivel para que a pessoa tenha as
coisas que acha fundamentais resolvidas (...)."

E7 ”(...) os sentimentos que vivencio sdo de forga, de
esperanca, porque ndo de esperanga? (...)."

E8 ”(...) e tenho pena, e penso se fosse eu (...).”
E10 *(...) é algo que me provoca desconforto (...).”

E11 ”(...) uma pessoa pode apresentar medo,
ansiedade (...).”

E14 *(...) solidariedade, tentar-nos colocarmos do lado
da pessoa (...).”

E18 ”(...)se os sintomas nao estiverem controlados
sinto uma frustragado muito grande (...).”

E16 "Partilhar a morte com uma pessoa (...), para que
esse doente sinta que se calhar a morte também faz
parte da vida (...).”
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Area tematica

Dificuldades sentidas
pelos enfermeiros

Categoria
e Centradas no Doente

Subcategoria
- Controlo de sintomas

- Avaliagdo e satisfacdo das
necessidades

- Responder as perguntas
colocadas pelo doente

- ldade do doente

- Sofrimento espiritual

- Esperancas irrealistas

Unidade de registo
E18 ”(...) se o doente ndo estiver com medidas de
suporte, se os sintomas nao estao controlados , sinto
uma frustracdo muito grande (...).”

E13 "Muitas das vezes avaliar as necessidades dele e
também obviamente corresponder as expetativas, que
muitas vezes o proprio doente nédo tera condi¢des de
exprimir as suas necessidades.”

E13 ”(...) concretizacdo de objetivos de vida, de
sonhos, penso que isso deixa-me muitas vezes
frustrada por ndo poder ir além nessa etapa de vida do
doente.”

E12 ”(...) responder as perguntas colocadas pelo
doente, foi até hoje a minha maior dificuldade, ajudar
um doente a perceber o que seria a vida depois da
morte (...).”

E2 "Quando um doente estd em fase terminal,
especialmente em doentes jovens, (...) ficam muitas
coisas por completar (...).”

E14 “As pessoas da minha idade fazem-me bastante
confusdo. S&o as pessoas com as quais eu, se calhar,
sofro mais (...) pensar, se calhar, essas pessoas
deveriam estar a fazer o que nés, com esta idade,
gostamos e queremos fazer (...).”

E2 “As dificuldades sentidas tém mais a haver com o
sofrimento espiritual do doente e com a prépria familia
(...) especialmente em doentes jovens, o ciclo de vida
interrompe-se (...) que ainda tinha muita coisa para
fazer (...).”

E5 “(...) que ja ndo consegue esconder a sua
situacao, que ja ndo tem significado viver (...)."

E6 “(...) em determinados doentes acho que o médico
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e Centradas na Familia

e Centradas na Organizacdo

- Comunicacao de mas noticias

- Conspiracao de siléncio

- Continuidade de cuidados no
domicilio

- Sobrecarga de trabalho

- Falta de apoio para os
profissionais

nao sabe parar (...), porque nés estamos a intervir e a
dar esperanga, tanto os familiares e doentes estdo a
espera de algo mais e de repente, tudo acaba (...).”

E3 ”(...) os familiares ndo conseguem perceber (...), a
maior parte das familias, uma das coisas que dao
muita importancia é ao comer, aquele momento em
que ja nao conseguem engolir (...).”

E10 “A familia tem que perceber o nosso tipo de
cuidados. Um cuidado ao doente cirdrgico é diferente
do cuidado a um doente paliativo, porque 0s meus
cuidados sao diferentes, a minha atitude é diferente.”
E14 7(...) porque o doente consciencializa-se a ele
mesmo por vezes, a familia é que ndo.”

E17 ”(...) e querem que se dé mais medicagdo, 0s
familiares perguntam porque Ihe tiramos o soro (...).”
E17 ”(...) ndo conseguimos transmitir aos familiares
gue o doente estd mal, o doente esta a morrer (...).”

E10 *(...) acho que as vezes se descura um bocado,
enganar o doente nao resulta (...).”

E4 ’(...) ndo depende apenas de nés, mas também
das estratégias institucionais, as politicas, que
deveriam de garantir que quando o doente sai daqui,
pelo menos que tivesse uma continuidade de cuidados

(...),

E3 7(...) € um verdadeiro desespero muitas vezes,
porque nao tens tempo para isso (...).”

E3 ”(...) tens uma sobrecarga tdo grande a nivel de
doentes (...), cada doente tem a sua especificidade

(...),

E15 “(...) o sofrimento de quem cuida é esquecido.
(...) a nivel da Instituicdo porque ndo se fazem uma
terapias. NOs ndo somos malucos, muitas vezes
tratamos de situagbes muito complicadas, somos
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e Centradas no Préprio

e Centradas na dindmica da
Equipa Multidisciplinar

-Projecéo

- Gestao de emocgdes

- Formacéo na area Cuidados
Paliativos

- Auséncia de uma Equipa
Multidisciplinar
- Auséncia de uniformidade na

decisdo terapéutica

- Obstinacgéao terapéutica

seres humanos (...), e muitas vezes também
precisamos de ajuda, (...) quantas vezes ja ndo foi
necessario e quantas vezes foi questionada mas
ninguém nos ouviu.”

E16 ”(...) da mesma forma que existem consultas
regulares para nos avaliar fisicamente, acho que
psicologicamente também deveriamos fazer uma
entrevista, (...) para despiste de situagoes (...).”

E14 “(...) ndo consigo ter o discernimento de nao fazer
alguma transposicdo, de ndo me colocar um
bocadinho no lugar dessa pessoa (...).”

E4 ”(...) é conseguir disponibilidade afetiva para
conseguir estar a cuidar deste doente (...).”

E9 ”(...) Dissociar as emogdes, acho que é a minha
maior dificuldade (...).”

E12 ”(...) mas se eu sentir que o doente ndo quer que
eu chore, sinto alguma dificuldade em reprimir (...).”

E3 ”(...) é a nivel dos médicos, porque acho que muito
poucos tém formacgédo a nivel dos Cuidados Paliativos

(...),

E6 ”(...) as vezes existe a falha de uma equipe
multidisciplinar, acho que ndo existe sempre, nem em
todas as especialidades, mas nota-se em alguns
doentes (...), acabam por sofrer mais em fase
terminal.”

E10 ”(...) numa reunido interdisciplinar, em relagédo a
mesma medida ou atitude (...), deveriamos ler pelas
mesmas linhas, mas as vezes ha ramificagoes (...).”

E3 ”(...) muito poucos sabem ajustar a terapéutica ao
nivel dos Cuidados Paliativos (...), quando chegou o
momento de parar (...)."
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E16 ”(...) mas por vezes insiste-se em protelar a
suspensao de medicagao(...), estar a investir onde ja
nao é necessario (...).”
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Area temética

Estratégias mobilizadas
pelo enfermeiro face ao
seu sofrimento ao
cuidar do Doente em
fim de vida e Familia

Categoria
e A nivel pessoal

e A nivel profissional

Subcategoria
- Reflexao diaria

- Consciencializagao do préprio

sofrimento

- Mecanismos de fuga

- Atividade fisica /exercicio

- Relagdes de amizade

- Lazer e Passatempos

-Fé

- Conversar com a familia

- Humor

- Formacao

Unidade de registo

E7 ”(...) a uma reflexdo diaria no caminho do trabalho
para casa(...).”

E9 ”(...) é importante nos sentirmos o que é o
sofrimento, para cuidar da pessoa que sofre (...).”

E1l “(...) sabemos que aquilo que estd a dizer é
verdade e vai acontecer, ndo podemos néo valorizar,
mas temos que fugir daquela ideia dele (...)."

E2 ”(...) ndo interagir com o doente de uma forma em
que va envolver, de uma forma mais profunda (...).”

E4 ”(...) atividade fisica, exercicio, essas coisas
normais que devem preencher o resto do tempo.”
E13 ”(...) também pratico yoga (...).”

E4 *(...) relagbes de amizade (...).”

E4 ”(...) repouso (...).”

E11 “(...) temos de arranjar alguns hobbies (...).”

E12 *(...) tenho muita fé, isso também me ajuda (...).”

E3 ”(...) como os meus pais sdo voluntarios aqui, as
vezes tenho algumas conversas com eles (...)."

E14 ”(...) quando o doente o permite, o humor, o riso
continua a ser o melhor remédio (...) fazer humor com
uma situacdo que nao tem nada haver com a doenga,
dar uma gargalhada, canalizar a atencao para outro
sitio (...).”

E15 “"Procuro literatura, ler, ou seja, na literatura
procuro saber muitas vezes como hei-de lidar com
certa situagéo (...).”
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- Reducéo de horério

- Proporcionar bem-estar ao
doente e familia

- Partilha de experiéncias com a
equipa

E11 ”(...) pensamos nos colegas que tém reducao de
horario, acho que isso ajuda muito (...). Eu, pelo
menos, falo porque tinha horéario de 40 horas e passei
para as 35 e isso aumentou muito a minha qualidade
de vida.”

E10 ”(...) E esse conforto na profissdo, de saber que
quando venho, venho para acrescentar (...), ou que
serei um valor acrescentado para o bem-estar do
doente (...).”

E3 ”(...) e ver isso de uma forma positiva, mas
normalmente temos 0 apoio dos nossos colegas, em
que falamos entre nos (...)."

E17 “Partilhamos com os colegas (...) as vezes, nas
passagens de turno falamos todos, € uma forma de
desabafar.”
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Area temética
Implicag8es navida
pessoal e profissional

Categoria
e A nivel pessoal

e A nivel profissional

Subcategoria
- Crescimento interior

- Viver a vida intensamente

- Realizagdo pessoal

- DistUrbios fisicos

- Despertar para um cuidado mais
humanizado

- Realizacéo profissional

- Desgaste profissional

Unidade de registo
E7 ”(...) uma pessoa cresce muito como pessoa, em
que 0s nossos problemas ficam do tamanho de uma
ervilha (...).”
E12 ”(...) existem, quanto mais ndo seja reflexos e
aprendizagens da vida, ha um processo de
crescimento interior (...).”

E9 ”(...) ndo deixo de forma alguma que isso interfira
ao ponto de me impedir que seja feliz, muito pelo
contrario, acho que s6 me estimula a fazer cada vez
mais o que eu quero (...).”

E12 “(...) vivo a vida de uma forma mais intensa,
porque vivo como se ela fosse acabar (...).”

E10 ”(...) costumam-me perguntar como consigo
trabalhar no IPO. Consigo porque realizo-me de
alguma forma, tenho alguma realizagéo pessoal (...).”

E13 “(...) desencadeia em mim insénia, as vezes até
falta de apetite (...).”
E15 ”(...) basicamente s@o as perturba¢bes do sono

(...),

E9 ”(...) o enfermeiro também sofre um bocadinho, por
isso faz de nés um bocadinho mais humanos (...).”

E9 “(...) estar 14 quando a pessoa estd a morrer ndo é
nada facil, mas acho (...) que é aquela que mais
gratificagdo me da.”

E9 ”(...) e as pessoas até muitas vezes os familiares
(...), acabam por vir ca no Natal, na Pascoa (...)
felicitarem-nos e agradecerem-nos (...).”

E12 ”(...) a nivel profissional ndo interfere muito com a
minha vida a ndo ser que me da um desgaste como é
evidente e obriga a gerir emoc¢des de outra maneira.”
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Area tematica
Fatores que interferem
no sofrimento do
enfermeiro face a
pessoa em fim de vida

Categoria
e Centradas no doente e familia

e Centradas no Préprio

Subcategoria

- Tempo de cuidado doente
/familia

- Processo de adaptagéo da
pessoa em fase terminal a
doenca

- Tipo de Relagéo
doente/profissional

- Capacidade de exteriorizar o
sofrimento

- Vivéncias anteriores e
experiéncias pessoais

- Capacidade de gerir emoc0es e
sentimentos

Unidade de registo
E3 “(...) temos internamentos prolongados, as
pessoas tornam-se a nossa familia (...). Acho que
acabamos por sofrer com eles.”
E6 ’(...) muitas vezes termos doentes que estdo ca
meses, acabam por morrer connosco, acabam por se
apegarem e nés apegamo-nos a eles inevitavelmente

(...)”

E10 ”(...) temos que estar atentos e tentar perceber
gual é a percecéo que o doente tem, e em que fase da
doenca ele se encontra, de aceitacdo, se esta numa
fase de negacgao, depresséo (...).”

E15 “(...) revelam-se nos doentes com quem temos
uma ligacéo desde o inicio em que Ihe é diagnosticado
até ao fim, porque temos um elo mais que
profissional/doente (...).”

E10 *(...) tem muitas vezes um desgaste muito grande
porque a ligagéo afetiva, ndo se consegue cortar (...).
NO6s conhecemos a familia, as vezes, vamos aos
funerais dos doentes e isso causa-nos sofrimento (...)”

E4 7(...) capacidade que essa pessoa que sofre tem
de exteriorizar esse sofrimento (...).”

E8 ”(...) eu vivo como se fosse um familiar meu (...),
tenho a minha mé&e com cancro e se calhar isso ajuda
a que o sofrimento seja maior.”

E16 “Ja sofri mais do que sofro, ndo me vacinei mas
aprendi a estar de uma forma diferente face ao
sofrimento do doente e familia (...).”

E12 7(...) a forma como exprimimos as nossas
emocdes e 0s N0ssos sentimentos (...).”
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e Centradas na Organizacao

- Perspetiva de vida, educacéo e
cultura

- Condicdes laborais

- Inexisténcia de rotinas
institucionalizadas

E13 "O sofrimento é uma dimensédo do ser humano,
que vai variando de pessoa para pessoa, dependendo
da sua cultura, educacdo, da sua perspetiva de vida
(...)7

E4 ”(...) sem duvida que o sofrimento depende dos
fatores e das condigbes laborais (...).”

E10 "Acho que temos aqui, especificamente neste
servigo, também por serem enfermarias individuais,
(...) a possibilidade (...) de ficarem acompanhados,
poderem comer as dez horas, se lhe apetece(...),
tomar banho a noite se Ihe apetece(...).”
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