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“Quando toca alguém, nunca toque s6 um corpo.

Quer dizer, ndo esqueca que toca uma pessoa e que neste
corpo esta toda a memoéria da sua existéncia. E, mais
profundamente ainda, quando toca um corpo, lembre-se
de que toca um Sopro, que neste Sopro é o sopro de uma
pessoa com seus entraves e dificuldades e, também,

€ o grande Sopro do universo. Assim, quando toca

um corpo, lembre-se de que toca um Templo.”

(Jean-Yves Leloup, cit in Arantes, 2019, p. 133)
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RESUMO

No contexto sociocultural, a familia desde sempre desempenhou um papel fundamental no
desenvolvimento dos seus membros. Independentemente da sua estrutura, a familia € o

lugar onde cada um dos seus elementos procura encontrar o seu equilibrio.

O diagnéstico de uma doenca incuravel, progressiva e terminal, ndo se repercute apenas
na pessoa, mas também na familia, pelas imposi¢fes e altera¢des que traz consigo para

o seio familiar.

Cuidar da pessoa em agonia no domicilio até & morte na sua multidimensionalidade, exige
a familia, mais precisamente a quem dela cuida, capacidade auto-organizativa, dado o
doente necessitar de ajuda total na satisfacdo das necessidades humanas basicas.

Efetivamente, o doente agonico experiéncia uma serie de alteracdes clinicas, sobretudo
fisiolégicas, representando para quem cuida dele, sofrimento. Conforme, se aproxima o
momento da morte, os cuidadores ficam mais fragilizados e em profundo sofrimento,
necessitando de acompanhamento, respostas e orientacdes de equipas comunitarias de
cuidados paliativos. Contudo, as respostas neste ambito, ainda séo precarias na atualidade

em Portugal.
Partindo destes pressupostos pareceu-nos ser primordial realizar a pesquisa no ambito

das necessidades do cuidador no cuidar da pessoa em agonia no domicilio, com o objetivo
geral de compreender as necessidades do cuidador no cuidar da pessoa em agonia no
domicilio, com a intencionalidade de contribuir para respostas mais efetivas pela equipa de
cuidados paliativos aos cuidadores informais, minorando assim o seu sofrimento e

ajudando no processo de luto.

Metodologia: abordagem qualitativa, estudo numa perspetiva fenomenoldgica, utilizando
a entrevista semiestruturada dirigida a cuidadores que prestaram cuidados a pessoa em
agonia no domicilio na regidao do Alto Minho de Portugal. Utilizamos a analise de contetdo
segundo Bardin (2011), como procedimento para a analise dos dados. Os procedimentos

ético-moral foram respeitados.

Principais Resultados: Verificamos, que os participantes do estudo mencionam varios
motivos para cuidar da pessoa em agonia no domicilio, nomeadamente o poder
proporcionar amor, trocar afetos e uma maior interacdo. Experienciam uma série de

sentimentos e emoc¢des, como angustia, medo e ansiedade. Reconhecem que enfrentar o



processo de morrer acarreta uma diversidade de dificuldades e necessidades. Identificam
a importancia do papel da equipa comunitéria em cuidados paliativos no proporcionar apoio
e seguranca. Verificamos ainda, que cuidar no domicilio tem repercussfes, nomeadamente

o afastamento familiar.

Concluséo: E necessario cuidar, acompanhar, apoiar os cuidadores da pessoa em agonia,
por equipas de saude com formacao especifica em cuidados paliativos. Urge olharmos para
o cuidador como alguém que sofre e que precisa de ir aprendendo a elaborar o seu luto.

Palavras-chave: pessoa em agonia, cuidador, domicilio, cuidados paliativos



ABSTRACT

On a sociocultural context, family has always played a major role on the development of its
members. Independently of its structure, family is the place where each one of its elements

seeks to find balance.

The diagnosis of an untreatable, progressive and terminal illness, does not only affect the
person, but also the family, by the changes and impositions it brings to the family

environment.

Taking care of a person in agony at home until death in its multidimensionality, requires
from the family, and more precisely from who takes care of the person, a self-organizing
capacity, since the patient needs complete help in order to satisfy his basic human needs.

Effectively, the agonized patient experiences a series of clinical changes, especially
physiological, that represents suffering for those who take care of him. As the time of death
approaches, the caregivers become more fragile and in deep suffering, requiring
monitoring, responses and orientations from the community palliative care teams. However,

responses regarding this issue are still precarious in Portugal today.

Based on these assumptions, it seemed to be imperative to conduct the research within the
scope of the caregiver’s needs in taking care of the person in agony at home, with the
general goal of understanding the caregiver's needs in taking care of the person in agony
at home , with the intention to contribute to more effective responses by the palliative care
team to the informal caregivers, thus reducing their suffering and helping them with the grief

process.

Methodology: A qualitative approach, a phenomenological perspective study, using a semi
structured interview addressed to caregivers that took care of a person in agony at home in
Portugal’s region of Alto Minho. We used a content analysis according to Bardin (2011), as

the process for data analysis. The ethical-moral procedures were respected.

Main Results: We saw that the study participants mention several reasons for taking care
of the person in agony at home, namely the ability to provide love, exchange affections and
a greater interaction. They experience a series of feelings and emotions, such as anguish,
fear and anxiety. They recognize that facing the dying process brings a diversity of
difficulties and needs. They identify the importance of the community palliative care teams
role in providing safety and support. We also saw that caring at home has repercussions

such as family separation.



Conclusion: Itis necessary that health teams with specific palliative care training take care,
follow, and help the agonized person’s caregivers. Urges to look at the caregiver as

someone who suffers and needs to learn how to prepare his grief.

Key-words: person in agony, caregiver, home, palliative care
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INTRODUCAO

Embora tenham havido muitos progressos da Medicina na segunda metade do século XX,
o crescimento da longevidade e o aumento significativo das doencas cronicas acarretaram
um aumento do nimero de doentes com patologias incuraveis. O modelo da medicina
curativa, centrada na resolucdo da doenca, ndo se adapta as necessidades deste tipo de
doentes com doenca incurdvel, avancada e progressiva. Necessidades essas,
multidimensionais, que frequentemente ndo sao valorizadas e que se vao agravar no

momento da morte.

O morrer, além de ser um processo biolégico, € uma construgcédo social. Sendo assim, o
processo do morrer pode ser vivido de varias maneiras, atendendo aos significados de
cada pessoa, ao momento histdrico, assim como, aos contextos socioculturais. Por isso, é
importante definir a morte como um processo e ndo como um fim, pois, considerando que
a pessoa doente e familia fazem parte de uma sociedade e de uma “histéria”, cuida-los na
fase final significa entendé-los, ouvi-los e respeita-los, proporcionando um momento
tranquilo e com dignidade (Fratezi & Gutierrez, 2011). Dentro deste contexto, evidencia-se
assim, a necessidade de cuidados paliativos como uma resposta ativa aos problemas
decorrentes destas doencgas, prevenindo o sofrimento que elas geram e oferecendo a

maxima qualidade de vida possivel a estes doentes e as suas familias (APCP, 2018).

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS), em 2002, define os cuidados paliativos como:
“Cuidados activos e globais a doentes cuja doenga ndo responde ao tratamento curativo e
no qual é fundamental o controle da dor e outros sintomas, apoio espiritual, psicoldgico e
social com a melhor qualidade de vida para o doente e familia”. O objetivo principal é
proporcionar, apoio e cuidados ao doente/familia na ultima fase da sua doenca, para que
possam viver de forma tdo ativa e confortavel quanto possivel, promovendo a maxima

qualidade de vida.

Torna-se deste modo evidente, que os cuidados paliativos devem ser entendidos como um
direito humano, devendo por isso, a sua prestacdo nao ficar restrita as unidades de saude,
mas ser alargado ao domicilio, dando assim, possibilidade de escolha aos doentes e
familiares, o lugar onde querem terminar os seus dias de vida (Sarmento [et al.], 2017).
Sendo, a familia a pedra basilar da sociedade e o domicilio o local de preferéncia desta,
serd pertinente afirmar que os doentes e familias, independentemente das diferengas
pessoais, familiares, culturais e socioeconémicas, preferem permanecer nas suas
residéncias mesmo enfrentando processos de doenca e até de morte (Caseiro & Capelas,
2018). Receber esses cuidados em casa, de acordo com as preferéncias dos doentes e

familiares, permite que as pessoas vivam no seu ambiente familiar, sendo os cuidados
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prestados mais individualizados, com mais carinho e afeto, oferecidos pelos que lhes sédo

mais queridos (Ferreira [et al.], 2016).

Contudo, para que os cuidados sejam prestados no domicilio, existe uma pessoa que se
identifica como cuidador informal. O cuidador surge neste contexto, como um elemento
que d& resposta as necessidades individuais da pessoa doente, integrado na dinamica
familiar, prestando cuidados no domicilio. Nesta caminhada, ira deparar-se com situacdes
com as quais ndo estava habituado a lidar, assim como, com a proximidade da morte,
exigindo da sua parte um esfor¢co suplementar para responder as situacdes inesperadas
gue poderédo surgir ao longo de todo este processo (Connolly & Milligan, 2014). Nesta fase
de “Ultimas horas ou dias de vida”, denominada por agonia, surgem mudangas clinicas,
fisiologicas e aparecimento e/ou agravamento de sintomas que levam o cuidador a
experienciar alguns anseios, emocdes e sentimentos especificos (Braga [et al], 2017).
Assim, o cuidar de uma pessoa em ultimos dias, horas de vida no domicilio, para o cuidador
traz alteracdes que se repercutem no ciclo de vida, conduzindo a reorganizacdo das
dinamicas familiares, quer pelas necessidades multiplas e complexas do doente, quer pela
redefinicdo de papéis e fungbes para responder a nova realidade (Oliveira [et al.], 2017).
Deste modo, a equipa de cuidados paliativos na comunidade surge na tentativa de
proporcionar ao doente e seus familiares um olhar para a sua dignidade, fornecendo apoio
durante o processo que vivenciam e suporte na ocorréncia da morte (Encarnagédo &
Farinasso, 2014).

Os cuidadores devem ser considerados como prestadores de cuidados, mas também,
recetores de cuidados. Conciliar vontades e desejos de doentes e cuidadores com a
necessidade de cuidados e local de prestacdo dos mesmos € fundamental para a
prestacéo de cuidados de exceléncia.

Hoje em dia, existe uma crescente preocupac¢do com os cuidadores informais resultante
de uma consciencializacdo, quer em Portugal, quer por todo o mundo, da importancia do
seu papel, do trabalho que desenvolvem no dia a dia independentemente das suas
condic@es (profissional, de saude, financeiras, entre outras), no sentido de proporcionar o
maximo de bem-estar e conforto a pessoa doente. Assim, atendendo a estes pressupostos
e ao Plano Estratégico 2017/2018 (p. 18) em que uma das areas prementes para
investigacao sao as “Necessidades dos cuidadores/familiares”, impde-se uma questédo de
investigagao: “Quais as necessidades do cuidador no cuidar da pessoa em agonia no
domicilio?”. O objetivo geral deste estudo - compreender as necessidades do cuidador no
cuidar da pessoa em agonia no domicilio, tem como finalidade contribuir para respostas
mais efetivas pela equipa de cuidados paliativos aos cuidadores informais, minorando

assim o seu sofrimento, e ajudando no processo de luto.
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Como objetivos especificos, foram delineados os seguintes:

e Identificar os motivos que levam o cuidador a cuidar da pessoa em agonia no
domicilio;

¢ Identificar os sentimentos e emocdes experienciados pelo cuidador durante a fase
de agonia no domicilio;

¢ Identificar as dificuldades do cuidador a cuidar da pessoa em agonia no domicilio;

¢ Identificar os fatores potenciadores e dificultadores para o cuidador no cuidar do
doente em agonia no domicilio;

e Analisar a perce¢do do cuidador relativamente as interven¢gbes da Equipa de
Suporte Comunitario em Cuidados Paliativos, de forma a poder cuidar do doente

em agonia no domicilio.

A presente dissertacdo encontra-se organizada em trés partes. A primeira refere-se ao
enquadramento teorico, onde nos debrugamos sobre o que sustenta a problemética do
estudo, cuja abordagem abrange alguns temas e conceitos pertinentes ao estudo. A
segunda parte engloba o estudo empirico realizado: apresentacdo do objeto de estudo e
sua importancia. E na terceira parte consta a apresentacao dos dados obtidos através das
entrevistas realizadas e respetiva analise e discussao dos resultados. Por fim, apresentam-

se as conclusfes e implicagbes do estudo.
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PARTE | - O FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA EM AGONIA NO DOMICILIO
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1- CONSIDERACOES GERAIS SOBRE A IMPORTANCIA DA FAMILIA NA SOCIEDADE
CONTEMPORANEA

As mudancas nos perfis demograficos e epidemiolégicos a nivel mundial tem imposto as
familias, novos e exigentes desafios, nomeadamente cuidar/acompanhar o seu familiar que
enfrenta o fim de vida. E de realcar que efetivamente vivemos um periodo de grande
mudanca a nivel da estrutura, funcdes da familia e dindmica interna da vida familiar.
Contudo, a familia continua a desempenhar fun¢des na educacdo, na transmissdo dos

valores culturais, na formagao e no estabelecimento de relagdes sociais.

E certo que a familia € a instituicio mais antiga. Esta palavra deriva do latim famulus que
significa grupo de escravos ou servos pertencentes ao mesmo patrdo. Em face a evolucao
social, o modelo patriarcal hierarquizado composto através do matriménio, foi sendo
abandonado por um modelo igualitério, isto é, todos os seus membros devem ter as suas
necessidades satisfeitas e devem sentir-se felizes no ambiente familiar. Para a
consecucao de tal objetivo procura proteger e dar seguranga aos membros da familia,
estabelecendo um compromisso pelo respeito da sua dignidade (Dias, 2010). Diz ainda
Dias (2010, p.149), que a dignidade humana “Trata-se de direito fundamental que se
“calga” nos principios da igualdade e da liberdade, além de servir de mola propulsora a
intangibilidade da vida humana, a integridade fisica e psiquica, as condi¢bes basicas,

matérias minimas para garantir o tdo almejado acesso a felicidade.”

De facto, a instituicdo familiar ja& ndo se sustenta em regras impostas, mas sim de

particularidades e de valores sociais.

Quando surge um processo de doengca em um dos seus membros de carater evolutivo,
irreversivel e terminal, a doenca ndo se circunscreve ao doente, mas atinge todos os
membros da familia e todas as pessoas envolvidas no processo de cuidar. De acordo com
Lopes & Pereira (2005), os familiares de doentes que enfrentam a terminalidade da vida,
passam por processos semelhantes ao do doente, nomeadamente a nivel psicologico.
Contudo, os membros da familia sentem a responsabilidade de cuidar do seu membro
doente, provocando por vezes “um clima artificial em seu redor” (Casmarrinha, 2008, p.
91).

Segundo o Programa Nacional de Cuidados Paliativos, o cuidador informal, representa
uma mais-valia econdmica, na medida da diminuicdo de gastos para sistema de saude.
Salienta, “De facto o domicilio é o lugar onde os doentes em fase terminal passam a maior
parte do seu tempo e é aqui que os familiares prestam 80 a 90% dos cuidados embora

possam vir a morrer no hospital” (Servico Nacional de Saude, 2010, p. 30)
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Stajduhar [et al.] (2010), salientaram que no Canad4, se estima que os familiares
cuidadores fornecam cerca de 80-90% dos cuidados a doentes paliativos no domicilio; na
Austrdlia, estima-se que o trabalho prestado pelos familiares cuidadores corresponde, em
cerca de cinco vezes, 0 equivalente ao pagamento integral de um prestador de cuidados e

custaria cerca de 30,5 bilhdes ddlares, se substituido por prestacdo de cuidados formais.

Importa salientar, que com a evolu¢cdo da doenca, as exigéncias vao ser cada vez maiores

e a necessidade de existir um cuidador informal é maior.

1.1 - Conceito de Cuidador Informal

O cuidar de um doente em agonia no domicilio, exige um cuidador informal.

Considera-se cuidador, a pessoa responsavel e que presta apoio ao doente que necessita
de apoio nas suas atividades e rotinas, podendo assumir ou nao algum vinculo familiar com
este (Melo [et al.], 2009).

Segundo Castro (2008), o cuidador informal € um membro normalmente da familia,
responsavel pela prestagdo de cuidados a pessoa dependente. Este cuidador define-se
por ndo ser remunerado e ndo possuir formagdo especifica na area da prestacdo de

cuidados.

Oliveira (2005) define cuidador como a pessoa que desempenha o papel de responsavel
pelos cuidados essenciais da pessoa doente (promog¢éo da saude e alivio da dor, entre

outros), sendo que a sua participacdo se revela imprescindivel.

1.2 - A Pessoa em Agonia, Familia, Cuidador, Profissional de Saude

A medida que a doenca vai progredindo, o estado da pessoa doente evolui para uma
situacdo de deterioracdo generalizada, aproximando-se da morte. Mas embora, esta seja
inevitavel, o que é facto é que a sua aceitacédo € dificil. Desta forma, para o familiar, para
o cuidador, enfrentar a pessoa em agonia provoca uma multiplicidade de emocdes e
sentimentos, bem como, stress causando assim, um grande impacto na sua saude. Importa
salientar, que o estado agoénico, corresponde a um estadio irreversivel que tem lugar nos
ultimos dias ou horas de vida, podendo excecionalmente estender-se até 12 dias (Braga
[et al.], 2017).
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De acordo com Neto (2016), o doente agbnico, € aquela cuja sobrevida é calculada em
dias ou horas, com sustentacdo na sintomatologia e evidéncia clinica que apresenta no
momento. Esta fase representa-se por alteracdes clinicas, sobretudo fisiolégicas, mas
também pelo aparecimento de novos sintomas ou agravamento dos anteriormente
existentes, tendo um significado especial quer para o doente, quer para o familiar, quer
para o cuidador formal e informal. Realca-se, que o facto da percecdo que a morte esta
proxima, os cuidadores enfrentam mudancas inesperadas e indesejaveis nas suas vidas e
relacionamentos e vao, consequentemente, vivenciando o processo de luto (Holm [et al.],
2014)

Para o profissional de saude também ¢é dificil lidar com doente, familia e cuidador, pelo
facto de ser dificil realizar a gestdo dos sintomas. Num estudo realizado na Bélgica (2012),
gue abrangeu doentes que decidiram morrer em casa e que foram acompanhados pelo
seu médico de familia, os profissionais de saude referiram que alguns sintomas foram
dificeis de controlar na Gltima semana de vida (Leemans [et al.], 2012). E de realcar que
alguns destes sintomas podem estar relacionados com episddios agudos, sendo por isso,
essencial identificar corretamente 0s sinais clinicos de agonia. Segundo Neto (2016), entre

eles podemos verificar:

e Degeneracdo progressiva do estado fisico da pessoa, marcado por astenia,
sonoléncia, diminuicdo do estado de consciéncia, confusdo, encontrando-se
confinado ao leito;

e Dificuldade na degluticdo tanto de alimentos sélidos como liquidos, associando
astenia e alteracéo do estado de consciéncia;

¢ Diminuicdo do apetite e recusa alimentar;

e Faléncia de oOrgdos, manifestando-se em oligdria/andria, hipotensao, edemas
periféricos, “estertor”, alteragbes respiratérias, acompanhando-se de alteracdes da
coloracao da pele (livores), alteracao da temperatura corporal ou até auséncia de
controlo esfincteriano;

e Sintomas psicolégicos e emocionais como medo e aflicdo, estando, muitas vezes,
associada a percecao da proximidade do momento da morte (pode ser verbalizada

ou né&o).

Importa salientar, que para o doente vivenciar os Ultimos momentos da sua vida em casa
potencia o sentimento de seguranca, protecdo, autonomia e maior proximidade com o
cuidador/familia. Contudo, realgando novamente, é necessario que o profissional de satde
ajude as familias a experienciar esse momento com serenidade e para isso necessita de
ser flexivel na adaptacéo as necessidades préprias deste novo periodo, apoiando-as, para

que elas possam vivencia-lo como uma fase natural do ciclo da vida (Paiva, 2012). Deste
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modo, os profissionais de salde tém um papel preponderante relativamente a orientacao
do cuidador informal porque, sendo esta fase marcada por alteracdes especificas, deve-
se, atempadamente, esclarecer sobre a mudanca nos objetivos e plano terapéutico
(Santos, 2011). O trabalho a desenvolver junto das familias devera ser o resultado
colaborativo da equipa multidisciplinar, podendo haver necessidade de recorrer a algumas
técnicas como: controlo da dor, dominio da técnica de hipodermdclise, tratamentos de
lesbes malignas cuténeas, técnicas de comunicacdo terapéutica, cuidados espirituais,
cuidados de higiene, medidas de conforto, manutencdo da esperanca (Paiva, 2012). A
qualidade dos resultados obtidos resultara assim, de um e efetivo trabalho em equipa
multidisciplinar, pois s6 com funcionamento coordenado e realmente interdisciplinar € que
sera possivel avaliar e dar resposta as necessidades globais do doente/familia/cuidador
(Gomes & Higginson, 2013).

Realca-se que efetuar um diagnéstico de agonia é muitas vezes um processo complexo
dada a irreversibilidade da situagdo e a sua durabilidade, exigindo a (re)formulacéo do
plano terapéutico que se direcione para as necessidades identificadas, no sentido de
potenciar o bem-estar, o conforto fisico, emocional e espiritual, de favorecer a consecugéo
de uma morte digna e serena, a0 mesmo tempo que se presta apoio aos familiares para

gue as recordacdes desta fase sejam o mais positivas possivel (Ayestaran [et al.], 2008).

Podemos, entéo, salientar que os principais pilares da intervencdo na pessoa em agonia
passam por assegurar um bom controlo sintomatico, pela reviséo e apropria¢do do regime

terapéutico e pelo fortalecimento do apoio a familia/cuidadores informais.
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2 - OS CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS

Assegurar que o doente em agonia possa permanecer na sua casa e ter cuidados
assegurados na sua multidimensionalidade até a morte exige o acompanhamento de
cuidados paliativos domiciliarios. Salienta Silva (2013) que os cuidados paliativos
domiciliarios possibilitam a pessoa doente permanecer no domicilio com qualidade de vida

até a morte.

A Associacado Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) salienta que € imperativo ter uma
rede de apoio domiciliario, na medida em que para além da prestacao de cuidados envolve
o apoio a familia, consultoria técnica e formacao de outros profissionais (Silva, 2013).

O doente ao permanecer em sua casa, o familiar cuidador necessita de apoio, de
informacéo, de treino, etc. Deste modo, é fundamental uma adequada rede de cuidados, e
para tal é indispensavel equipas de saude com formacdo em cuidados paliativos. Realca-
se que se estima a necessidade de 1 equipa por 100 mil habitantes, que permita
acessibilidade 24h por dia (Capelas & Coelho, 2014). Neste sentido, os cuidados paliativos

no domicilio serdo uma alternativa para um cuidar humano.

2.1 - O Conceito e a Filosofia dos Cuidados Paliativos

Sabe-se que Portugal tem aproximadamente 10.5 milhdes de residentes, sendo que, por
ano, morrem cerca de 105 mil pessoas, resultando uma taxa de mortalidade de 10 Obitos
por cada 1000 residentes (Gomes, [et al.], 2017). Analisando estes dados, é importante
abordar, investigar, uma area com grande potencial de ascensdo no nosso pais. Os
cuidados paliativos consideram-se, hoje em dia, um direito humano e por isso, nos ultimos
anos, tem-se debatido mais sobre esta tematica. Certo € que, para alguns profissionais de
saude, os cuidados paliativos ainda sdo olhados com alguma desconfianca devido a

preconceitos e ideias enraizadas.

Falar de cuidados paliativos supde, como €é natural, o conceito de cuidar. Florence
Nightingale foi, sem davida, quem primeiro salientou o cuidar como sendo um ato absorvido
de humanidade e profundidade, sentindo, por isso, necessidade de criar uma profissdo

voltada para o cuidar de pessoas.

Os cuidados paliativos tiveram origem num sentimento de impoténcia por parte de alguns
profissionais face ao cuidado ao doente com doenca grave, avancada e irreversivel, que

admitiram que, esgotada a possibilidade de cura da doenca, haveria muito a fazer pelo
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bem-estar do doente. Neste sentido, ha década de sessenta, Cicely Saunders defendeu
gue a criacao dos Cuidados Paliativos se tratava de um direito humano e, como tal, deveria
ser uma obrigacédo social de forma organizada, fundando o Saint Cristopher’s Hospice, em
Londres. Salienta-se que os “hospices” ja existiam desde o século XIX para prestar
cuidados aos moribundos, mas foi Cicely Saunders que introduziu os cuidados médicos,
particularmente no ambito do controlo da dor e de outros sintomas, integrando-os na
filosofia de tratamento do doente em fim de vida como um todo (Marques, 2014). Foi a
pioneira na introdugao do conceito de “dor total”, que, para além da dor fisica, contempla o
sofrimento social, psicolégico e espiritual que acompanha a dor do doente em fim de vida.
O exemplo de Cicely Saunders foi seguido por outros profissionais nos Estados Unidos da
América e outros paises europeus (Pereira, 2010).

LT

O termo paliativo deriva do latim pallium, que designa “manto”, “capa” e, nesta perspetiva,
dirige-se para o conceito de cobertura, envolvéncia, cuidados, desvelo e ateng&o.
Poderemos transpor para uma filosofia de “encobrir” e aliviar os sintomas com os
tratamentos ajustados, assim como o sofrimento inerente a todo o processo de doenca,
“‘envolvendo” doente e familia com carinho e compaixao. Por sua vez, o termo “Hospice”
deriva do latim Hospitium, significando hospitalidade e hospitaleiro, o que nos remete para
a ideia de acolhimento da pessoa e familia. O termo “Hospice” antecede o movimento dos
Cuidados Paliativos e era utilizado em contexto religioso cristdo para designar as

instituicdes que se encontravam nas rotas dos peregrinos (Pereira, 2010).

Semelhante a definicdo ja referida da OMS em 2002, Twycross (2001, p. 16) define os
Cuidados Paliativos como sendo “cuidados ativos e totais dos pacientes e as suas familias,
realizados por uma equipa multidisciplinar, num momento em que a doencga do paciente ja

nao responde ao tratamento curativo e a sua expectativa de vida é relativamente curta”.

Realga-se ainda, a definigdo compreendida no Programa Nacional de Cuidados Paliativos
emitido pela Unidade de Misséo para os Cuidados Continuados Integrados (UMCCI) que
afirma que estes sdo “uma resposta organizada a necessidade de tratar, cuidar e apoiar
ativamente os doentes com prognéstico de vida limitado. S8o prestados por equipas e
unidades especificas de Cuidados Paliativos, em internamento ou no domicilio, segundo
niveis de diferenciacdo. Tém como componentes essenciais: 0 alivio dos sintomas; o apoio
psicoldgico, espiritual e emocional; o apoio a familia; o apoio durante o luto e a
interdisciplinaridade” (UMCCI, 2010, p. 10).

Segundo a World Health Organization, os cuidados paliativos:

e Proporcionam alivio da dor e outros sintomas angustiantes;
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¢ Afirmam a vida e respeitam a morte como um processo natural (ndo apressam ou
adiam a morte);

o Abrangem os aspetos psicologicos e espirituais de atendimento ao doente;

e Oferecem um sistema de apoio para auxiliar os doentes a viver tdo ativamente
guanto possivel até a morte;

e Oferecem um sistema de apoio para ajudar a familia a lidar durante a doenca e os
doentes na sua propria perda;

e Proporcionam uma abordagem global e holistica, da equipa interdisciplinar, para
atender as necessidades dos doentes e suas familias, incluindo o apoio no luto,
ressaltando, aqui, a preméncia da formagéo especializada dos profissionais em
questéo;

o Pretendem melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da
doenca, sem recorrer a medidas agressivas que ndo tenham esse objetivo em
mente;

e S&80 aplicaveis a partir do inicio do curso da doenga, baseando-se nas
necessidades dos doentes e ndo apenas no diagnostico ou progndstico, podendo
conjugar-se com outras terapias que visam prolongar a vida, tais como
guimioterapia ou radioterapia, e incluem as investigacdes necessarias para melhor

compreensdo e gestao das angustiantes complicagdes clinicas.

Os doentes alvo dos cuidados paliativos podem apresentar-se numa situacédo de doenca
incuravel, polissintomatica e com multiplas causas de sofrimento nas esferas bioldgica,
social, psicolédgica e espiritual, a que chamamos de “dor total”, como referi anteriormente.
No ambito do Programa Nacional de Cuidados Paliativos, destinam-se a doentes que,
cumulativamente: ndo tém perspetiva de tratamento curativo; tém rapida progressado da
doenca e com expetativa de vida limitada; tém intenso sofrimento; tém problemas e
necessidades de dificil resolugcdo que exigem apoio especifico, organizado e

interdisciplinar.

Contudo, a Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (2006, cit. in Pereira, 2010)
aponta que este tipo de cuidados ndo esta apenas direcionado a doencgas incuraveis e
avancadas, pois, se existir uma doenca grave e debilitante, ainda que curavel, pode
necessitar de cuidados paliativos pelo sofrimento que causam, justificando a sua atuagéo

numa perspetiva de suporte e ndo de processo de morte.

A esséncia dos cuidados paliativos é a associacdo entre o doente, a sua familia e a equipa
de cuidados. Esta associacao exige respeito matuo. Consideram-se, habitualmente, quatro
pilares fundamentais: alivio de sintomas utilizando medidas farmacoldgicas e néao

farmacologicas; prestacdo de apoio a familia, detetando as suas necessidades, 0s seus
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problemas e dispondo das suas mais-valias para ajudar a lidar com as suas perdas e com
a vivéncia do luto; trabalho em equipa interdisciplinar, em que existe integracdo de
diferentes profissionais, com treino na area em questdo, respondendo eficazmente as
necessidades do doente e familia e comunicacdo adequada, utilizando estratégias para

promocao da dignidade (Neto, 2016).

A associacdo entre estas componentes essenciais revela-se a partir de: cortesia no
comportamento; delicadeza no falar; abertura e honestidade; capacidade de escuta;
capacidade para explicar; estabelecer acordo entre prioridades e objetivos; discusséo das
escolhas do tratamento e aceitacdo ou recusa de tratamento (Twycross, 2001).

A prestacdo de cuidados paliativos reveste-se de carater ético, na medida em que ao
valorizar os principios éticos e morais durante a intervencdo em cuidados paliativos,
atuamos em funcéo da minimizacao do sofrimento, do doente e da sua familia, respeitando
inquestionavelmente a vida humana. Segundo Macedo (cit. in Curado & Oliveira, 2010, p.
205), “A procura de uma proporcionalidade dos meios, em primeira linha, e o cuidado
global... a pessoa que se encontra proxima da morte constituem um ponto de referéncia
ética para o profissional de salde respeitar a dignidade intrinseca do homem que ao seu
lado esta a morrer”. Nos cuidados paliativos, existe, assim, necessidade de refletir, na
pratica, sobre os quatro principios da bioética: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia
e justica, e, no que diz respeito ao enfermeiro, os objetivos propostos pela OMS encontram-
se consagrados no Cdadigo Deontolégico Portugués do Enfermeiro. Este contém um artigo
especificamente dirigido aos deveres de respeito pelo doente terminal (art. 87),
preceituando que o enfermeiro, ao assistir o doente nas diferentes etapas da fase terminal,
possui o dever de: defender e promover o direito do doente a escolha do local e das
pessoas que deseja que o acompanhem na fase terminal da vida; respeitar e fazer respeitar
as manifestacdes de perda expressas pelo doente em fase terminal, pela familia ou
pessoas que lhe sejam proximas; respeitar e fazer respeitar o corpo apés a morte (Nunes
[et al.], 2005). Em determinadas situacdes, alguns dilemas éticos surgem, existindo, no
entanto, outros artigos do Codigo Deontolégico do Enfermeiro que devem ser tidos em
conta, nomeadamente aqueles que vao de encontro aos valores humanos, os direitos a
vida e o direito ao cuidado. A dignidade da pessoa é um conceito que é inquestionavel
refletir, no sentido de que cada ser tem um fim em si mesmo e, de acordo com os valores
da sua propria personalidade, deve ser respeitado. Através dos cuidados paliativos, a
pessoa em fim de vida procura a satisfacdo das suas necessidades bem como a busca do
sentido da sua existéncia. O cumprimento do seu papel até ao fim, concretizando objetivos

e metas realistas, pode, sobretudo, trazer & pessoa a paz interior para morrer (Pinho, 2014).
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Atualmente, esta largamente difundida a filosofia dos cuidados paliativos, embora o0 acesso
a pratica rigorosa dos mesmos seja diferente em todo 0 mundo, mesmo a nivel europeu
(Neto, 2016).

Os cuidados paliativos sdo, assim uma evolucdo do cuidar e 0 nosso esforco € dirigido
para o cuidar, ou seja, dar atencdo ao doente, cuidar dos seus sentimentos, aliviar o

sofrimento, proporcionar conforto e serenidade (Cerqueira, 2005).

2.2 - A Triade: Familiar Cuidador, Cuidados Paliativos e Cuidados de Salde Priméarios

Como ja se referiu anteriormente, os cuidados de saude tiveram origem nas familias e o
envolvimento destas no processo de doenga era um acontecimento natural. A protecao dos
membros da familia, entre outros aspetos, refere-se as necessidades mais basicas da
pessoa e fortifica-se com 0 aumento dos perigos que pdem em causa a sobrevivéncia dos

seus elementos, como por exemplo, na doenca.

O cuidar de uma pessoa doente, ao longo da evolugcéo da doenca, nas sociedades atuais,
€ quase sempre um encargo familiar, sobretudo quando a doenca esta numa fase mais
avancada. O envolvimento familiar nos cuidados deve ser estimulado, pois, ao fazé-lo, esta
a fortalecer-se a coesdo dos seus elementos e, ao mesmo tempo, a possibilitar que a
pessoa doente sinta que mantém o seu papel, partiihando com aqueles que lhe séo

importantes os seus Ultimos dias.

Alguns autores nomeiam varias e distintas motivacdes e objetivos que levam um familiar a
cuidar informalmente de outrem em situacao de doenca, geralmente quando existe maior
nivel de dependéncia. Todas as motivacdes existentes vao de encontro a um dos mais
importantes objetivos dos cuidados paliativos: proporcionar a maior qualidade de vida
possivel ao doente e a sua familia (Aparicio, 2008). Contudo, torna-se necessario clarificar
0 préprio conceito de qualidade de vida. Esta, implica um conjunto de especificidades
inerentes a cada situacdo, ja que esta podera estar relacionada com a capacidade de
satisfacao das necessidades humanas basicas ou com um estado de realizacao pessoal e
espiritual de cada individuo. Segundo Alves (2000, cit. in Neves & Neto, 2000), a qualidade
de vida acompanha o bem-estar fisico, social, psicolégico e espiritual. O bem-estar fisico
encontra-se relacionado com a atividade funcional, for¢ca ou cansaco, sono e descanso,
dispneia, dor, entre outros sintomas; o bem-estar social esta associado ao desempenho de
papéis e relacbes estabelecidas, atividade sexual, isolamento, trabalho, situacdo
economica; 0 bem-estar psicologico relaciona-se com os afetos, autoimagem,

possibilidade de controlo, ansiedade e medo, depressédo, conhecimento da doenca, do
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tratamento e do progndstico; o bem-estar espiritual acompanha o significado da doenca, a
esperanca, a transcendéncia, a incerteza e crencas religiosas/espirituais/pessoais, isto é,
a vida na sua globalidade (World Health Organization, 1997). Sendo assim, a qualidade de
vida do doente paliativo também est4 relacionada com o local escolhido para receber os

cuidados, neste caso o domicilio.

As atitudes dos cuidadores face ao doente paliativo no domicilio variaram ao longo dos
tempos, atendendo aos contextos sociais, econdmicos, filosoficos e religiosos. Cabe, deste
modo, aos cuidadores ajudar na satisfacdo das necessidades basicas da pessoa em
cuidados paliativos, como por exemplo: a alimentagdo, a hidratacdo, os cuidados de
higiene, a administracao de medicacdo (em que € necessario conhecimento sobre efeitos
secundarios), o acompanhamento ao hospital, o suporte econémico, entre outros, uma vez
gue estes doentes perdem muitas vezes a sua autonomia, principalmente na fase terminal.
Esta fase, que inclui a agonia, ultimos dias ou horas de vida, reveste-se de um significado
especial para a familia. Para muitas € sinébnimo de sofrimento para a pessoa, como, por
exemplo, pela incapacidade de ingerir alimentos, de comunicar. E importante desmistificar
este sentimento, pois, na grande parte das situa¢des, os momentos finais sdo tranquilos
(Neto, 2016).

Cuidar de uma pessoa em cuidados paliativos no domicilio exige das familias/cuidadores
um esfor¢co suplementar. Tal como a pessoa doente se tem de ajustar e adquirir novas
competéncias que lhe permitam adaptar-se a sua situa¢do de doenga, também a familia
tem de sofrer este processo de adaptacdo. O confronto com a morte exige-lhes uma
capacidade de suportar os medos e 0s sentimentos de frustracdo pela impossibilidade
curativa. Segundo Correia (2017), existem trés fases de adaptagdo do cuidador ao seu
novo papel: a aquisicdo do papel, em que hd compreensédo da necessidade de assumir
esta funcdo, as obrigacdes e responsabilidades associadas; a assuncao do papel, em que
h& a execucao de tarefas referentes a nova fungéo, podendo ou ndo haver uma articulagéo
com o apoio formal; a libertacdo do papel, em que ha um término da prestacdo dos
cuidados maioritariamente assinalada pela morte da pessoa doente e posteriormente com

adaptacao da vida apds este acontecimento.

Deste modo, se a pessoa doente tem de encarar a sua doenca, também o cuidador tem de
enfrentar toda esta situacdo, ndo esquecendo que por vezes, é este 0 primeiro a deparar-
se com todas as intercorréncias inerentes aos ultimos dias/horas de vida, ficando exposta

a sentimentos e emocdes e a novas tarefas que tera de assumir.

A morte é um processo natural e inevitavel. Cuidar em cuidados paliativos implica preparar

a familia/cuidador para a inevitabilidade da morte como uma fase fisiologica do ciclo vital
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em todo o processo de acompanhamento (Holm, [et al.], 2014). O desgaste inerente a
situacao de doenca progressiva e terminal, assim como o0 cansaco decorrente da prestacao
direta de cuidados e o enfrentar dos problemas que inevitavelmente vao surgindo fazem
com que os familiares cuidadores sejam igualmente importantes recetores da intervencao
da equipa profissional (Pacheco, 2014). Com efeito, 0 processo de cuidar de um ente
guerido, na fase terminal, no domicilio, € um fator que provoca stresse e gue causa um

forte impacto na saude do cuidador da pessoa doente em cuidados paliativos.

Stajduhar (2013) salienta que existem estudos em que muitos cuidadores, embora sintam
alguma sobrecarga, relatam que cuidar € uma experiéncia enriquecedora da vida e que,
desta experiéncia de cuidar, podem obter beneficios significativos. Expressam, ainda, um
sentimento de dever cumprido na realizacdo dos desejos finais da pessoa doente e uma
crenca de que sdo capazes de retribuir algo pela pessoa que cuidam. Este cuidar também
permite que membros da familia possam passar momentos intimos juntos e compartilhar

momentos finais.

Porém, toda esta situacao coloca desafios ao nivel dos cuidados em fim de vida com reflexo
nos cuidados de saude primarios. Segundo a OMS, o envolvimento dos cuidados primarios
€ um processo fundamental para tornar a pratica dos cuidados paliativos mais precoce,
acessivel e global. A pessoa doente, ao manifestar vontade de se manter no domicilio,
torna imperativo proporcionar as formas mais adequadas de assisténcia e apoio neste

contexto (Pereira, 2010).

Carvalho & Botelho (2011) referem que um dos desafios dos cuidados de salde primarios
sdo as novas realidades dos cuidados de saude. A superacdo destes desafios tem-se
desenvolvido através do trabalho de cooperagdo das equipas multidisciplinares e
multissetoriais para dar resposta as necessidades reais da populagdo, ao longo de todo o
ciclo de vida, desde o nascimento até aos estadios finais, sendo, por isso, preponderante
para o sucesso dessas respostas o envolvimento dos cidadaos nas decisdes sobre a sua

salde.

E de salientar que, numa situacéo de doenca prolongada, o Ultimo ano de vida é passado
maioritariamente na comunidade e grande parte dos cuidados prestados ao doente e
familia tende a ser executado pelos médicos de familia (Aguiar, 2012). Isto porque, embora
alguns doentes precisem de profissionais especializados em cuidados paliativos, uma
grande parte requer cuidados paliativos generalistas, com foco numa abordagem holistica

de cuidados e na paliacédo de sintomas (Magalhaes, 2009).
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Aguiar (2012) refere que a préatica de Medicina Geral e Familiar e a de Cuidados Paliativos
envolvem principios comuns, e dai a envolvéncia dos cuidados de saude primarios, entre

eles:

e Cuidados de saude com foco na pessoa doente;

e Visdo global e holistica;

e Incorporacdo da dimenséo psicossocial da familia;

e Privilegiar a técnica de comunicacdo para alcancar os objetivos;

e Valorizar o meio em que a pessoa doente esté inserida, preservando-o ou capacitando;
e Garantir a acessibilidade e continuidade de cuidados;

e Promover o trabalho em equipa interdisciplinar.

Em toda a intervencgéo junto da familia, deve-se ter presente as suas dificuldades, medos
e necessidades, tendo sempre presente que a tranquilidade da familia se repercute

diretamente no bem-estar do doente (Aparicio, 2008).

Sequeira (2010) preconiza que a atuacdo inerente aos cuidadores familiares tem
particularidades nas varias fases da doenca. Na primeira fase, devem prevalecer as acées
na area da informacdao, instrugdo e promocédo de habilidades e competéncias, enquanto
que, na segunda fase, devem predominar as acdes individuais através de planos
especificos, como resolucdo de problemas, gestdo do comportamento, técnicas de
relaxamento, entre outros, facilitando, deste modo, a obtencao de aptidGes para intervir em

questdes comportamentais e minimizar a sobrecarga emocional.

A familia/cuidador principal, podendo estar sujeita a sobrecarga de cuidados, anseia
descobrir respostas adequadas as suas necessidades, de forma a conseguir assegurar
cuidados de salde e sociais com a maxima qualidade e dignidade ao seu familiar/amigo
(Ferreira, 2009).

Ajudar a encontrar o sentido da vida é uma das missdes de quem presta cuidados
paliativos, incluindo o doente e a familia em todas as decisdes inerentes aos cuidados
prestados, tentando promover a alianga terapéutica entre a equipa de salde, o doente e a
familia. Esta alian¢a, que se baseia na honestidade entre todos os intervenientes, s é
possivel se os profissionais de saude envolvidos tiverem a capacidade em lidar com os

desafios existentes na &rea da comunicacdo em cuidados paliativos (Pazes [et al.], 2014).

Assim, a familia terd também de acolher em sua casa a equipa de cuidados domiciliarios
que a auxiliard, fornecendo o suporte informativo, social e emocional de que esta precisar.
N&o sera so a familia que sera ajudada pelos profissionais de salde: a familia terd também

um importante papel de ajuda aos profissionais, com quem colaborara nos cuidados e a
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quem transmitira as suas experiéncias, emoc¢des, medos e conhecimentos que levarao
estes a um crescimento (Fernandes, 2016).

Em sintese familia/cuidador deve ser sempre integrada nos cuidados ao doente em agonia
constituindo uma triade - doente, familia/cuidador, equipa.
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3 - POLITICAS DE SAUDE COMUNITARIA

O Sistema de Saude Portugués sofreu, ao longo dos anos, distintas reformas, no sentido
de melhorar a organizacao, incrementando qualidade na assisténcia e respondendo as

necessidades da populacgéo.

Apesar de existir referéncias histéricas, em Portugal, respeitantes aos cuidados paliativos
no Séc. XVI, estando diretamente direcionados ao acompanhamento dos moribundos,
indicando assim uma heranca da religido crista especifica dos povos do sul da Europa, séo
uma area explorada recentemente, tendo as primeiras iniciativas surgido apenas nos anos
90 (Marques, 2014).

A primeira referéncia a um servico onde seja praticada medicina paliativa acontece em
1992, quando no Hospital do Fundao sdo destinadas camas de internamento na Cuidar do
doente paliativo e familia na comunidade (Marques [et al.], 2009). Em 1994, emerge outro
servico destinado para cuidados paliativos, mas apenas para doentes oncolégicos, no
Instituto Portugués de Oncologia do Porto. Em 1995, foi fundada a atual Associagdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos (Marques [et al.], 2009). Entretanto, no ano seguinte, é
criada a primeira equipa prestadora de cuidados paliativos domiciliarios, no Centro de
Saulde de Odivelas. Analisando o progresso até meados dos anos 90, seria esperado que
a evolucdo fosse mais rapida. Contudo, s6 em 2001, € que € criado outro servico de
cuidados paliativos, no IPO de Coimbra, que abrangia apenas doentes oncolégicos
(Marques [et al.], 2009). Apenas no momento da aprovagéo do Plano Nacional Oncol6gico
2001-2005 a 17 de agosto de 2001, é que os cuidados paliativos sdo contemplados
legislativamente. Em 2004, é publicado o Programa Nacional de Cuidados Paliativos pelo
Ministério da Saude, que se encontrava integrado no Plano Nacional de Salde 2004-2010:
“os cuidados paliativos incluem o apoio a familia, prestados por equipas e unidades
especificas de cuidados paliativos, em internamento ou no domicilio, segundo niveis de
diferenciacdo. Tém como componentes essenciais: 0 alivio dos sintomas; o apoio
psicoldgico, espiritual e emocional; o apoio a familia; o apoio durante o luto e a

interdisciplinaridade.”

Neste momento, torna-se importante criar os chamados niveis de diferenciacdo e, deste
modo, surgiu um nivel de diferenciacdo mais basico com o conceito de “acdes paliativas”
(DGS, 2004a). Estas sdo uma “medida terapéutica sem inten¢do curativa, com o objetivo
de minorar, em contexto hospitalar ou no domicilio, as repercussfées negativas da doenca
sobre o bem-estar geral do doente” (DGS, 2004a) e podem ser prestadas tanto na rede
hospitalar como na rede de cuidados continuados, sobretudo em doencas progressivas e

irreversiveis. Este programa era acompanhado de uma circular normativa que referia que
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a concecdo das unidades de cuidados paliativos deveria ser progressiva e orientada pelas
ARS. Este foi um dos primeiros passos significativos do Governo para a progresso dos

cuidados paliativos.

Em 2006, é criada a RNCCI pelo do Decreto-Lei n. ©101/2006 de 6 de junho. Os Cuidados
Continuados e Paliativos passam a estar inseridos na mesma rede, que possibilita uma
melhor integracdo e articulacdo entre a area da Saude e da Seguranca Social, e que
deveria abranger objetivos preventivos, de recuperacao e paliativos. No que se refere ao
regime de internamento pelas Unidades de Cuidados Paliativos, estas serao para “doentes
com doencas complexas em estado avangcado, com evidéncia de falha da terapéutica
dirigida a doenca de base ou em fase terminal e que requerem cuidados para orientacéo
ou prestacdo de um plano terapéutico paliativo.” (Ministério da Saude, 2006b). A rede
também € constituida por equipas domicilidrias, mais especificamente as Equipas
Comunitarias de Cuidados Integrados e as Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados
Paliativos, e ainda as Equipas Intra-hospitalares de Cuidados Paliativos, que exercem a
sua funcdo em hospitais de agudos com a finalidade de prestar apoio diferenciado, em
diversos servigos do hospital, abrangendo diferentes grupos profissionais, com formagéo

em cuidados paliativos.

A 5 de setembro de 2012, é publicada a Lei n.° 52/2012, Lei de Bases dos Cuidados
Paliativos, em que “consagra o direito e regula o acesso dos cidaddos aos cuidados
paliativos, define a responsabilidade do Estado em matéria de Cuidados Paliativos e cria a
Rede Nacional de Cuidados Paliativos, a funcionar sob tutela do Ministério da Satide”. Esta
lei vem desvincular os Cuidados Paliativos da RNCCI, gerando uma rede especifica, e
destacar os direitos dos doentes de cuidados paliativos. Surge, entdo, uma nova definicao
de Cuidados Paliativos, segundo a Lei de Bases em que “Cuidados ativos, coordenados e
globais, prestados por unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio a
doentes em situacdo de sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase
avancada e progressiva, assim como as suas familias, com o principal objetivo de
promover 0 seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevencao e alivio do
sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual, com base na identificacdo precoce e no
tratamento rigoroso da dor e outros sintomas fisicos, mas também psicossociais e

espirituais”.

Em 2015, é publicada a Portaria n.° 340/2015 de 8 de outubro, que vem ‘“regulamentar a
caracterizacdo dos servicos que integram a RNCP, a admissdo dos doentes, 0s recursos
humanos, bem como as condigfes e requisitos de construgéo e seguranca das instalagdes
de cuidados paliativos”. Define-se que a Rede Nacional de Cuidados Paliativos é

constituida por unidades de internamento de cuidados paliativos, equipas intra-hospitalares
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de suporte em cuidados paliativos e equipas comunitarias de suporte em cuidados
paliativos. Esta Ultima “a) presta cuidados paliativos especificos a doentes que deles
necessitam e apoio a sua familia ou cuidadores, no domicilio, para os quais seja solicitada
a sua atuacao; b) presta apoio e aconselhamento diferenciado, em cuidados paliativos, as
unidades de cuidados de saude priméarios, nomeadamente as unidades de cuidados na
comunidade e as unidades e equipas da rede nacional de cuidados continuados e
integrados; c) assegura formacdo em cuidados paliativos dirigida as equipas de saude
familiar do centro de saude e aos profissionais que prestam cuidados continuados
domiciliarios”. Denota-se, também, que neste diploma contempla ainda a utilizacdo de
estruturas da RNCCI, nomeadamente as Equipas Coordenadoras Regionais para a gestao
dos doentes.

Em 2016, € publicada a Portaria n.° 165/2016 que vem modificar a Portaria n.° 340/2015
no que respeita & coordenacéo e gestdo dos doentes. E definido que “a RNCP é uma rede
funcional a qual deve ser reconhecida uma filosofia e visdo proprias, centrada nos
interesses das pessoas com necessidades especificas nesta area. Neste ambito, importa
alterar a Portaria n.° 340/2015, de 8 de outubro, no sentido de implementar uma
coordenacéo regional da RNCP, com o objetivo de promover a criacdo dos servigos de
cuidados paliativos que prestem suporte aos trés niveis de cuidados (cuidados de saude
primarios, cuidados hospitalares e continuados integrados)... a RNCP é coordenada, a
nivel regional, pelas respetivas ARS, através de um profissional de salde de reconhecida
competéncia em cuidados paliativos, assessorado por um Grupo Técnico de Apoio, o qual
deve articular-se com os ACES, as instituicbes hospitalares e as estruturas da RNCCI,

nomeadamente as Equipas Coordenadoras Regionais”.

A 28 de novembro de 2016, é aprovado o Plano Estratégico para o desenvolvimento dos
cuidados paliativos para o biénio 2017/2018, sao apontados os coordenadores quer a nivel
nacional, quer a nivel regional e definidas as competéncias dos 6érgdos maximos de gestédo
dos servicos e entidades prestadoras de cuidados de salude do SNS através da publicacao
do Despacho n.° 14311-A/2016. Neste espera-se que ‘todas as pessoas portadoras de
doenca grave ou incuravel, em fase avancada e progressiva, residentes em territorio
nacional, tenham acesso a Cuidados Paliativos de qualidade, independentemente da sua
idade, diagnostico, local de residéncia ou nivel socioeconémico, desde o diagnéstico até
ao luto... Assim, para o biénio 20172018 propde-se que seja dada particular atencéo e
estimulo a implementacédo das Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos
(ECSCP), a criagdo de Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP) em todas as instituicbes hospitalares do Servigo Nacional de Saude e ao

desenvolvimento de Unidades de Internamento Cuidados Paliativos.”
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A 22 de fevereiro de 2017, é realizada uma nova modificacdo na Portaria n.° 340/2015,
através da Portaria n.° 75/2017, em que é definido que “as unidades de cuidados paliativos,
em funcionamento nas instituicbes hospitalares publicas, criadas ao abrigo do diploma
acima mencionado (Decreto-Lei n.° 101/2006), sado integradas nha RNCP, passando a
funcionar como unidades de cuidados paliativos hospitalares, de forma a assegurar o
acompanhamento das situacdes paliativas mais complexas e a continuidade de cuidados
de que o doente necessita. No que respeita as unidades de cuidados paliativos, em
funcionamento, contratualizadas com entidades do setor social ou privado, para dar
resposta a situagdes paliativas de complexidade baixa a moderada, importa clarificar os
procedimentos a adotar, e garantir a estabilidade dos mesmos, prevendo-se a aplicacao
de alguns dos procedimentos vigentes no ambito da Rede Nacional de Cuidados

Continuados Integrados.”

Atualmente, esta area tem vindo a ser alvo de maior investigacdo e maior formacao
especializada de profissionais, embora ainda se espere ser considerada “area de

competéncia ou especializagado” no nosso pais.

Novas intervencgdes de cuidados paliativos domiciliarios devem responder aos desafios
atuais e do futuro, representadas pelo rapido envelhecimento populacional e com o
aumento da complexidade e crescente necessidade de cuidados do doente/familia

paliativo domiciliar. Estes sdo desafios nacionais e internacionais.
e Equipas comunitarias em cuidados paliativos

Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) integradas
preferencialmente nos Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) ou Unidades Locais
de Saude (ULS), como referido anteriormente, sdo equipas multidisciplinares especificas
de cuidados paliativos que prestam consultadoria as restantes unidades funcionais do
ACES, Equipas e Unidades de Cuidados Continuados Integrados (respetivamente ECCI e
UCCI) e ERPI/D da sua area de influéncia e garantem a prestacdo de cuidados diretos as
pessoas doentes/familias e cuidadores em episédios que envolvam grande complexidade

ou em situacdes de crise. (Plano Estratégico 2017/2018).

As Equipas Comunitarias podem estar integradas em Equipas de Cuidados Paliativos
Hospitalares ou comunitarias, ou ainda serem uma Unidade Funcional do ACES, estando
a sua atividade a ser exercida de forma auténoma, provida de recursos especificos e
preferencialmente durante os 7 dias da semana. Estas equipas, para um acompanhamento
mais eficiente, devem possibilitar o apoio telefénico (podendo ser associado a consulta ndo
presencial) as familias/cuidadores, pessoas doentes e até a outros profissionais de saude,

idealmente registado no processo clinico do doente.
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As ECSCP podem ser responsdveis pela criacdo de periodos de Consulta de Cuidados
Paliativos no ACES, tanto consultas programadas como nao programadas. Aqui podem ser
executados determinados procedimentos (como administracdo de farmacos, realizacao de
penso, entre outros), de forma a assegurar 0 seguimento e tratamento das pessoas que
ainda tenham autonomia e mobilidade para se deslocar do seu domicilio. (Plano estratégico
2017/2018).

Contribuindo para uma melhoria dos cuidados prestados aos doentes, além das funcbes
descritas, a mesma equipa tem ainda por misséo contribuir para a formacdo CP dos
diversos profissionais, assegurando a sua capacitacdo na prestacdo de uma Abordagem
Paliativa de qualidade.

Analisando todo o percurso dos cuidados paliativos, torna-se imperativo, segundo o mesmo
Plano, a construgéo da Rede Nacional de Cuidados Paliativos, incidindo sobre um modelo
colaborativo e integrado, em que as equipas especificas de cuidados paliativos se centram
nas pessoas doentes com necessidades complexas e, logo que estas sejam colmatadas,
poderdo dar alta e ficam apenas acompanhadas pelos médicos e enfermeiros de familia,
pelas equipas/unidades da RNCCI ou outras equipas terapéuticas. Enquanto for possivel,
sendo as necessidades da pessoa doente com complexidade baixa a intermédia, estas
equipas podem assegurar a Abordagem Paliativa adequada. No entanto, se houver
novamente agravamento da situacdo, estes doentes podem ser readmitidos. Todos os
servi¢os dos cuidados de saude primarios devem conseguir reconhecer as pessoas com
necessidades do ambito paliativo, prestar uma Abordagem Paliativa apropriada e, como
referido anteriormente, em caso de maior complexidade clinica, solicitar a colaboracéo das
equipas de cuidados paliativos, as quais podem intervir em consultadoria ou na prestagéo

direta de cuidados paliativos.

Contudo, podem existir determinadas condicionantes em que os ACES ndo consigam
formar ECSCP, e, nestas situagfes, as Equipas de Cuidados Paliativos do Hospital de
referéncia do ACES, em articulacdo com outras equipas como as ECCI, podem prestar

cuidados paliativos no domicilio.

Atendendo a sugestdo da EAPC em que seria necessario 1 ECSCP/100 000 a 150 000
habitantes, e considerando o niumero de residentes presente no plano regional de saude
de cada ARS, prevé-se que idealmente existam, em Portugal Continental, de 66 e 101

ECSCP. Sendo assim, alguns ACES devem ter mais do que uma Equipa.
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Tabela 1 - Estimativa de ECSCP em Portugal Continental segundo populagéo residente por ARS (Plano
Estratégico 2017/2018)

. ECSCP ECSCP esperadas
. Populacéo _
Ambito _ existentes
» residente ACES/ULS
Geografico @ em 1/150.000 | 1/100.000
30/7/2016
Portugal
) 20 52 66 101
Continental
ARS Norte 3 666 234 8 24 24 37
ARS Centro 1 705 485 1 6 11 17
ARS Lishoae | 3774 057
] 4 15 25 38
Vale do Tejo
ARS Alentejo 501 747 5 4 3 5
ARS Algarve 443 307 2 3 3 4
a) Fonte: Pagina web das ARS com dados referentes a 2012 nas ARS Norte, Centro e Alentejo; 2014
na ARS Lisboa e Vale do Tejo; e de 2014 e 2015 na ARS Algarve in Plano estratégico 2017/2018

Neste momento, segundo dados confirmados no SNS, estdo criadas 23 ECSCP - 8 na
regido Norte, 2 no Centro, 7 em Lisboa e Vale do Tejo, 3 no Alentejo e 3 no Algarve (SNS,
2019).

Analisando estes dados, pode-se observar que, apesar de nao existirem equipas
especializadas em numero apropriado, o nimero de doentes com necessidade de cuidados
paliativos continua a aumentar e uma grande maioria desses doentes encontra-se na
comunidade. Assim, depreende-se que muitos dos cuidados estéo a ser assegurados pelas

equipas dos centros de saude e/ou cuidadores informais.

Permitir aos doentes com necessidade de cuidados paliativos a sua permanéncia no
domicilio engloba a colaboracdo de varias pessoas, equipas, tanto generalistas como
especialistas, e primordialmente com um plano de cuidados individualizado tragcado com o
doente (Ferreira, 2018). Mas o ato de cuidar abrange toda uma relacédo de prestacdo de
cuidados, sendo que se encontra sujeito a consequéncias intrinsecas a este processo. O
vinculo criado neste ato de prestacdo é sempre bilateral, pelo que sofre interferéncias de
multiplos fatores relacionados com o cuidador e com a pessoa cuidada. E nesta diversidade

de fatores que se reconhecem necessidades a colmatar, ndo s6 da pessoa doente como
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do seu cuidador (Sequeira, 2010). De forma a garantir suporte social a familia/cuidador
informal, é importante que exista uma efetiva rede de cuidadores formais que possibilitem
a pessoa doente ser cuidada até ao fim onde quiser, mais especificamente no domicilio,
precavendo o0 esgotamento emocional e fisico dos cuidadores e permitindo o
acompanhamento no luto (Plano Estratégico, 2017/2018).
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4 - O PROCESSO DE CUIDAR DO FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA EM AGONIA NO
DOMICILIO

Epistemologicamente, a palavra “cuidado” deriva do latim cogitatu, que significa reflexao,
pensamento. Alguns fildsofos, no entanto, defendem que a palavra deriva de cogitare, ou
seja, pensar, colocar em atencdo, mostrar interesse, revelar uma atitude, uma preocupacao

(Dicionério Infopédia de Lingua Portuguesa, 2019).

Podemos afirmar que o cuidar estd presente em toda a histoéria da Humanidade, pois,
desde o principio da sua existéncia, 0 homem sempre se preocupou em assegurar a
continuidade da sua vida adotando medidas basicas, sejam fisiologicas, psicolédgicas,
sociais ou espirituais, que lhe permitissem assegurar as suas necessidades. Afirma-se,

assim, que “cuidar é um ato de vida” (Colliere, 1999, p.235).

Apesar de assumir formas de expressdo distintas entre culturas, com a evolugdo da
sociedade, o cuidado passou a incorporar valores religiosos ligados a salvacao do cuidador
e do “ser” cuidado (Pacheco, 2014). Deste modo, mais que uma atitude, cuidar abrange

um ato de atengéo, de amor, de preocupacao, um envolvimento afetivo com o outro.

Assumir que a pessoa alvo dos cuidados é Unica, um ser individual, é algo que é percetivel
na relacdo estabelecida. Ao cuidar da morte da pessoa como cuidaria da sua vida, o
Cuidador presta um conjunto de agfes subjetivas e transpessoais que visam proteger,
melhorar e preservar a intimidade, ajudando a pessoa a encontrar um significado na

doenca, no sofrimento e na existéncia (Watson, 2002).

Esta relagdo estabelecida no cuidar € uma relacdo humana individual, pois existem dois
individuos que se complementam e se compreendem numa sintonia que pode ser ou ndo
perfeita. Ajudar e cuidar do outro torna-se um processo simultdneo de autoajuda, onde o

cuidar ndo pode ser confundido com o préprio tratar.

Contudo, é importante realcar a importancia que tem o associar os cuidados diarios aos
cuidados especificos relacionados com a situagao clinica. “Em certas circunstancias ha
necessidade de utilizar, para além dos cuidados quotidianos e habituais de manutencao da
vida, cuidados de reparacao, quer dizer, tudo o que depende do tratamento da doenca.
Estes cuidados vao acrescentar-se aos cuidados correntes. De facto, ndo podem fazer
sentido se ndo houver manutencdo de tudo o que contribui para a continuidade e
desenvolvimento da vida, mesmo se temporariamente, em certas circunstancias, possam

ser o primeiro gesto que salva, quer dizer, os indispensaveis” (Colliére, 1999, p.238).
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Segundo Pacheco (2014), podemos identificar dois tipos de cuidados: os que sao
prestados no dia a dia, para proporcionar a pessoa a manutencdo da saude, vida ou
conforto e os cuidados prestados em situacdo aguda e/ou com limitacdo, com o objetivo
de curar ou reabilitar. Sendo assim, identificam-se duas atitudes claramente distintas: uma
que visa o tratamento da doenga — tratar, e outra que perspetiva a pessoa com um ser

holistico centrando-se no cuidar.

O cuidar ndo implica desconsiderar os atos técnicos e a ciéncia, mas utiliza-los como parte
integrante dos cuidados globais, desenvolvendo comportamentos de conforto e
encorajamento quando j& ndo é possivel curar, ajudando a pessoa doente a viver melhor,
com qualidade até ao momento da sua morte (Watson, 2008). Deste modo, o “cuidar”
dirigido a pessoa doente em ultimos dias / horas de vida, onde a “cura” ndo é possivel,
incide, sobretudo, no acompanhamento, no proporcionar conforto, alivio de dor e de
sofrimento ao longo desta etapa, gerando o melhor bem-estar possivel.

O processo de cuidar nesta area de cuidados também integra uma resposta efetiva ao
processo de luto. As vivéncias na fase terminal e os acontecimentos passados da pessoa
doente e cuidadores sdo factos importantes para a prevengdo de processos de luto
complexos. Twycross (2001) apresenta fatores de risco no processo de luto, que podem
interferir na forma de o vivenciar, entre eles: a forma da morte, imprevista ou ndo; natureza
do relacionamento (num relacionamento ambiguo é presumivel que o luto seja mais
complicado, podendo-se manifestar através de sentimentos de culpa); perce¢éo do apoio
(se a pessoa se considera apoiada pelos amigos e familiares ou solitaria na sua perda); se
houve Luto antecipado (se a familia e a pessoa doente criaram momentos de partilha de
sentimentos e idealizaram projetos); os acontecimentos de vida concorrentes (se apresenta
tempo e espacgo para o luto, o nivel de stresse que o cuidador tem de encarar ou até se
tem mais pessoas dependentes a seu cargo); perdas anteriores (como experienciou lutos
anteriores); historia clinica (presenca de alguma doenca fisica ou mental que possa ser

agravada pela perda).

Pazes [et al.] (2014) realizaram um estudo em que questionaram sobre os fatores que, na
perspetiva do cuidador principal, influenciaram a vivéncia do luto perante a morte de uma
pessoa proxima. Estes concluiram que: a forma como o cuidador cuida da pessoa doente
até a sua morte revela-se determinante para o processo de luto, isto €, quando existe um
sentimento de paz/dever cumprido sobre o processo de acompanhamento da pessoa que
parte, o luto parece ser mais facil; a ideia do cuidador de que quem parte permanece, foi
também referida como uma forma de viver e se adaptar & perda; a associacdo do fim da

vida como fim do sofrimento foi apresentado como facilitador da aceitacdo da morte e da
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perda; e o apoio da familia e de amigos, assim como o apoio dos profissionais envolvidos

foram referidos, pelos cuidadores como influenciadores da vivéncia do luto.

Também Pereira (2014), no seu estudo, revela que existem fatores que podem interferir no
cuidar de uma pessoa doente influenciando o processo de luto do cuidador tanto
positivamente como negativamente. Entre eles: apoio, rede social; espiritualidade;
circunstancias da morte; cuidados prestados ao familiar; o auto- cuidado; ocupac¢do em
tempos livres e as caracteristicas pessoais; natureza da relagdo com o familiar;
funcionamento familiar; memdérias recorrentes; recordacées dolorosas do fim de vida e
fatores que potenciam a vivéncia de sentimentos de sofrimento, preocupagéo, revolta e

desanimo.

A transicdo para o papel de cuidador(a) de uma pessoa doente € complexa e incorpora
diferentes necessidades ao longo do processo, contudo, apesar de todas as mudancas, na
rotina, no campo financeiro, entre outras, Pereira & Silva (2012), apresentam no seu
estudo, uma trajetéria dos significados atribuidos ao exercicio deste papel. Estes revelaram
que para alguns cuidar no domicilio € uma experiéncia compensadora, para outros uma
experiéncia desgastante, no entanto, prevalece a consciéncia de ser uma experiéncia
absorvente e ardua pelo impacto que o exercicio do papel tem no quotidiano de vida, na
saude e bem-estar do cuidador. Esta experiéncia exige abdicacdo, esforco fisico e

psicolégico e também, tempo para ajuste e para conseguir exercer o papel.

4.1 - Motivos do Familiar Cuidador Para a Co-Responsabilizacdo De Cuidar A Pessoa

Em Agonia No Domicilio

Todas as alteracdes verificadas na populacdo exigem a reorganizacdo dos cuidados de
saude, em termos de respostas comunitarias intersectoriais, devido ao aumento da
necessidade de consumo de cuidados e, por conseguinte, uma mudanca na oferta dos

cuidados e de uma mais e melhor coordenacédo dos mesmaos.

Os cuidados no domicilio sdo, atualmente, uma realidade no nosso pais, em resultado da
redescoberta da intervencdo comunitaria e da implementacdo da continuidade dos
cuidados. Estes cuidados sdo a resposta as necessidades das pessoas com dependéncia

quer na saude quer a nivel social.

Estudos realizados em 2010 (Gomes, [et al.], 2013) demonstram que 51,2% das pessoas
estudadas preferiam morrer em casa, contudo, nesse mesmo ano, cerca de 61,7% das

pessoas morreram maioritariamente nos hospitais. Pode-se assim concluir através deste
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estudo, que morrem mais doentes paliativos hospitalizados do que no local onde preferiam,
em casa (também se deve atender a existéncia de variacdes culturais nas preferéncias
para morrer em casa). Segundo Cerqueira (2005) a qualidade de vida do doente paliativo
esta relacionada com o local escolhido para receber cuidados, isto €, sera tanto maior se
0s cuidados prestados forem no domicilio, ja que é ai que o doente se encontra no seu
meio natural. A solucdo para ir de encontro aos desejos de uma grande parte da populacéo
passa pela implementacao de equipas especializadas e estruturadas na area dos cuidados
paliativos na comunidade. No Plano Estratégico 2017/2018, estd contemplada esta
necessidade.

Contudo, para que a pessoa doente possa ser cuidada no domicilio tera de ter um cuidador,
surgindo como figura que da resposta as necessidades individuais da pessoa com doenca
avancada, integrado na dindmica familiar. Independentemente da forma de sele¢&o do
cuidador, é importante observar as caracteristicas de personalidade de cada um deles.
Segundo Encarnacgéo e Farinasso (2014) estudos revelam que, uma atitude positivista
relativamente a vida desencadeard um cuidado positivo. A qualidade de vida do cuidador
dependerd muito da motivacdo para o ato de cuidar, pois quando este ndo é sO por
obrigacéo pode proporcionar bem-estar e paz, potenciando a satisfagéo a este familiar com

a conviccao de fazer o bem ao ente querido.

O cuidador, no domicilio, independentemente das possibilidades terapéuticas, altera a
dindmica familiar, redimensiona a sua vida para conviver com a doenca e as implicagbes
dela consequentes. Segundo o estudo desenvolvido por Queiroz [et al.] (2013) este cuidar
relaciona-se, na maioria das vezes, com um sentido de dever e gratiddo na esfera das
relagBes intrafamiliares, por ter sido o cuidador, alvo do cuidado em algum momento da
vida, criando a possibilidade de oferecer retribuicdo afetiva, além de conforto psicoldgico,

enquanto o familiar estiver vivo a necessitar dos seus cuidados.

Ricarte (2009) defende essencialmente cinco razdes que motivam o familiar a cuidar da
pessoa doente no domicilio: o amor, a gratiddo (pressao social, modelo da familia
tradicional), a moralidade (dever moral, expetativas sociais, sentimento de mutualidade), a
solidariedade (lacos afetivos) e a desejo do proprio. Por sua vez, Imaginario (2008) realca,
da andlise das exposicbes dos cuidadores, trés categorias de motivacdes que estdo na
base do cuidar: a relacdo, o respeito e a auséncia de opcdes. A primeira refere-se ao afeto
ou carinho, relacionado com lacos de solidariedade; o respeito ligado a um sentimento de
reciprocidade, retribuicdo e também menciona a cumplicidade ou camaradagem (aqui
podera estar incluido o zelar pela vontade da pessoa dependente); e a auséncia de opgdes
associada a obrigacdo e a consciéncia do dever. Caldas (1995) também d& énfase aos

seguintes fatores: a influéncia histérica, os imperativos culturais e 0s preceitos religiosos.
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Nietsche [et al.] (2013) conclui do seu estudo, em que analisou a percecéao que os familiares
cuidadores de doentes terminais no domicilio possuem em relacédo ao cuidado durante o
processo de morrer e morte, que alguns cuidadores preferem cuidar no domicilio por haver
maior familiaridade do local entre a pessoa doente e familiares. O doente tem o conforto
do lar, proximo da familia e permanece mais aconchegado, mais tranquilo do que se
estivesse no hospital, cuidado por pessoas estranhas. Tal facto, propicia maior proximidade
no relacionamento entre o doente e a sua familia, mas também facilita que os familiares

cuidadores retornem a sua rotina diaria.

Sakakibara [et al.] (2015), por sua vez, ao comparar 0 momento anterior ao ato de cuidar
com o momento em que 0s participantes realizaram o cuidado, definiu dois padrbes
diferentes de aceitacdo do papel de cuidador. Estes eram presenca ou auséncia de
alternativa a escolha de aceitacdo da tarefa de cuidar no domicilio, e possibilidade de
aceitagdo do cuidado mas sob condigbes adicionais relacionadas com algumas exigéncias.
Além disso, quando foi colocada a op¢ao de cuidar no domicilio ou de aceitar outro tipo de
assisténcia, foram encontrados dois tipos de respostas que se denominaram de aceitacao
ativa e aceitacado relutante. Assim, a aceitacao ativa foi caraterizada como um compromisso
voluntario devido a um desejo de ficar com o destinatario do cuidado ou de protegé-lo, ja
na aceitagao relutante, o cuidador compromete-se a cuidar por causa dos principios sociais
de reembolso ou obrigacdo moral para com a pessoa doente ou como uma misséo gerada
pelos ensinamentos religiosos. Neste estudo, também houve cuidadores a aceitar o
cuidado no domicilio pela auséncia de outra opcao viavel, isto é, levar a pessoa doente
para casa era a unica opgdo, devido a falta de confianga nos hospitais ou noutras

instalagBes que os pudessem receber.

Cuidar da pessoa em agonia € uma experiéncia de elevada complexidade, ja que esta fase
provoca nos seus intervenientes fragilidades e vulnerabilidades. No entanto, a forma como
cada pessoa vivencia este momento é Unica, integrando as dimensdes psicoldgica, afetiva,
emocional e espiritual do doente em agonia, havendo, por isso, necessidades especificas.
Para proporcionar a maxima qualidade de vida, devem ser mobilizados, além dos seus
conhecimentos técnicos/cientificos e comunicacionais, as suas aprendizagens com

vivéncias anteriores (Ferreira [et al.], 2016).

De acordo com Chaves (2006, p.110), € nos “Cuidados de salde primarios que ha uma
participacdo activa da comunidade e onde se deve procurar 0 maior bem-estar de respeito,
justica e igualdade através da solidariedade na troca de conhecimentos e outros recursos”.
Sendo assim, a cooperag¢do no domicilio entre a equipa de cuidados, o doente e a sua
familia/cuidador é essencial. Isto porque em particular, na doenca terminal, o foco de

preocupacdo € prioritariamente o sistema criado pela interacdo da doenca no individuo
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inserido numa familia. Qualquer que seja a doenca, ela € sempre denominada por situacao
de crise, geradora de stresse na familia com consequéncia no doente, alvo dos cuidados.
Segundo Lazure (1994), a familia e o doente sdo eleitos como a unidade a cuidar, em que
o doente é protagonista, a familia o apoio deste e a equipa de saude a coordenadora desta
unidade. Porém, é necessario considerar que nem todas as familias reinem condicdes
para cuidar os seus familiares no domicilio, sendo que, nestes casos, é preciso encontrar

outras solugdes.

Um dos maiores desafios aos profissionais de saude consiste no reconhecer e perceber
as competéncias dos cuidadores familiares. Desta forma, poderdo ser desenvolvidas
verdadeiras parcerias entre 0s servicos e as familias. Ouvir e interpretar a perspetiva do
cuidador, inserindo-o no processo de decisdo e n&do tomar decisdes por ele,
proporcionando-lhe um momento para manifestar o que ser& apto de fazer ou nédo, o seu
sentimento de autoeficacia e a sua determinacgédo para cuidar séo itens essenciais para um
apoio com uma articulagdo genuina entre respostas formais e informais. Sendo estas
respostas formais realmente imprescindiveis para a constituicdo de uma fonte de apoio

para estes cuidadores (Correia, 2017).

O apoio dado as familias demonstra-se pelo estabelecer de uma relagdo de parceria com
a familia/cuidador principal, conciliando o tipo de resposta mediante valores e
necessidades. Deve ter-se em consideracdo que, hoje em dia, a grande maioria dos
cuidadores séo de idade avangada, com baixo nivel de escolaridade, sem capacidade de
dividir tarefas, de status social e econdmico que irdo condicionar o tipo de respostas no
seio da familia. Sendo assim, Neto (2010) enumera algumas estratégias de intervencao
para identificar eficazmente as necessidades: identificar o cuidador principal; estimular a
familia a colocar questdes e ouvi-la; fornecer informacgdes claras; antecipar e prevenir
crises e avaliar expetativas; incentivar a participacdo ativa no plano de cuidados;
compreender as relacdes familiares; monitorizar assiduamente o nivel de stresse do
cuidador; questionar sobre vivéncias de mortes anteriores no seio familiar; validar os
cuidados prestados, reforcando a boa atuacdo dos cuidadores; auxiliar no delinear de

prioridades.

Os profissionais, ao apoiar a familia/cuidador principal, devem ajudar a identificar as suas
vivéncias ao longo do processo de cuidar a partir de uma comunicacao eficaz, porque, se

nao ocorrer, instalar-se-a uma barreira na relacéo entre a familia e a equipa de cuidados.

E, portanto, essencial que os profissionais estabelecam uma verdadeira relacéo de ajuda
implicando uma comunicagéo eficaz, mostrando-se disponiveis para facultar qualquer tipo

de apoio, informacdo, esclarecimento de duvidas e explicagbes perspetivadas como
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importantes e indispensaveis, garantindo a prestacdo de cuidados (Pereira, 2010). Para
isso, também se torna importante que o doente e seus familiares estejam informados

acerca das redes e recursos de apoio existentes na comunidade.

E importante salientar que os cuidados paliativos domiciliarios eficazes reduzem a
desnecessaria admissdo hospitalar e promovem a reducdo de custos para o Sistema
Nacional de Saude. No entanto, requerem uma abordagem planeada, cuidados flexiveis e

a colaboragéao entre as instituicdes (Pereira, 2010).

Além disso, cuidar o doente paliativo e o seu cuidador € um “cuidar humanizado”, em que
se respeita o Ser Humano na multiplicidade das suas dimensdes, fazendo-o sentir-se como
pessoa que €, e vendo respeitada a sua dignidade, liberdade e autonomia (Coutinho,
2005).

A relacdo entre as atividades intrinsecas ao ato de cuidar e o nivel de dependéncia da
pessoa doente, conforme a singularidade de cada doenca, imp0e variadas formas de
capacitacdo, orientacdo e acompanhamento do cuidador, com o objetivo de preservar a
sua saude e assegurar 0 seu adequado desempenho. Torna-se necesséria a inclusao dos
cuidadores na atengdo dos profissionais de saude, no sentido de apoia-los, estando
disponiveis para ajudar em intercorréncias, disponibilizar recursos materiais e orientacao
para que possam desenvolver as atividades cuidativas no domicilio. Simultaneamente, é
necessaria a mobilizacdo publica para a inclusdo de questbes relativas ao cuidado
domiciliario de pessoas doentes dependentes de outrem nas politicas publicas de saude,
proporcionando solu¢des que auxiliem a amenizacao das dificuldades das familias no que

diz respeito ao apoio financeiro, material e de saude (Olegario, [et al.], 2012).

4.2 - Cuidar Da Pessoa Em Agonia No Domicilio- Repercuss8es No Familiar Cuidador

A capacidade de a pessoa doente ser cuidada e morrer em casa depende muito dos
esfor¢os dos cuidadores. Os cuidadores desempenham perante a pessoa doente um papel
essencial na promoc¢do do bem-estar, cumprimento de diversas tarefas e minimizacao e
gestdo do sofrimento. Sdo os principais responsaveis pela manutencao da continuidade
dos cuidados (Veloso & Tripodoro, 2016). O cuidador principal, ao assumir este papel de
“responsavel pelo bem-estar e prestacdo de cuidados” da pessoa doente, fica sujeito a
tensdo e a agentes stressores, mas também a ganhos, tais como proximidade,
solidariedade, intimidade, contentamento, aumento do significado de vida, gratificacdo

pessoal e bem-estar pela qualidade do cuidado oferecido & pessoa cuidada
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(Sommerhalder, cit in Ricarte, 2009, p.51). Possibilita retribuir sentimentalmente com
dedicagdo e um carinho profundo, ou como um cumprimento de uma “obrigacido moral”
(Veloso & Tripodoro, 2016).

Um aspeto a ter em consideracao serd, entdo, a sobrecarga que o cuidador vive devido
aos fatores geradores de stresse e ansiedade. Esta sobrecarga pode estar relacionada
com uma dimensédo objetiva nomeadamente com o0s acontecimentos que vao sucedendo
e atividades concretas, como a dependéncia econémica, mudancga na sua rotina, a falta de
tempo para si mesmo, entre outros, ou com uma dimenséao subjetiva, na qual se inserem
0s sentimentos de culpa, de vergonha, baixa autoestima e a preocupacéo excessiva com
o familiar doente. Frequentemente, o cuidador familiar prioriza os problemas da pessoa
doente, tornando-se quase 'invisivel' ao sistema de saude, sendo esta uma questdo que

poderd influenciar, no futuro, o processo de luto.

Ferreira (2009) conclui no seu estudo que as familias/cuidadores principais se sentem
sobrecarregados nomeadamente:

¢ Ao nivel da tensdo sentida quando tém de cuidar do seu familiar e, a0 mesmo
tempo, dar ateng&o as outras responsabilidades. A dependéncia da pessoa doente
em relacdo ao familiar/cuidador principal pode potenciar a sensagdo de cansago
por ter de cuidar do seu familiar doente, sentindo que séo as Unicas pessoas com
as quais o seu familiar doente pode contar;

e Desleixo do autocuidado do cuidador, quer em termos de autoimagem com na sua
saude, quer verbalizando ndo possuir tempo suficiente para si por ter de cuidar do
seu familiar;

¢ Medo na prestacdo de cuidados;

e Medo do futuro, podendo estar associado ao receio do que o futuro pode reservar
ao seu familiar;

e Perda de papel social e familiar ao assumir o papel de cuidador. Existe uma
sensacao de ndo ter a vida privada que desejariam, ha uma perda de controlo da
sua vida a partir do inicio da manifestagdo da doenca do seu familiar;

e Diminui¢do da capacidade econdmica, pois verbalizam dificuldades nos encargos
financeiros para cuidar do seu familiar e dar resposta as outras despesas;

e Sentimento de culpa em relacdo a incapacidade de ndo poder fazer mais pelo seu

familiar.

O cuidador que se dedica ao cuidar de uma pessoa totalmente dependente sem qualquer
tipo de apoio formal tende a vir a sofrer desgastes fisicos e emocionais consideraveis,
provenientes da sobrecarga imposta, principalmente quando o doente assistido apresenta

maior grau de incapacidade (Veloso & Tripodoro, 2016). A falta de uma estrutura fisica

46



adequada dificulta a realizacdo de algumas atividades e acarreta o desgaste fisico dos
cuidadores manifestado por dores no corpo resultantes do esfor¢co para a realizacdo das
atividades diarias (Olegario, [et al.], 2012), tais como higiene corporal, troca de fraldas e
mudanca de decubito, assim como lombalgias, cansaco fisico, hipertenséo arterial,

anorexia, cefaleias, entre outras.

H4, nesta &rea, alguns estudos que demonstram que existe uma relacdo entre a
deterioracdo da saude e adoecimento fisico ou psiquico do cuidador com uma maior
sobrecarga provocada pelo stresse de cuidar durante “longas horas” (Stajduhar, 2013).
Relativamente ao comprometimento psicossocial na vida do cuidador, ha alguns estudos
que reconhecem mais algumas repercussoes, tais como: a inversao de papéis na relagéo
familiar; o adiamento de projetos de vida; situacdes de depresséao; distlrbios do sono;
menor satisfacdo com a vida; perda de emprego; rutura de vinculos; isolamento e

diminuigéo da participagdo na vida social e perda de suporte social.

No entanto, quando o cuidador se disponibiliza para exercer a experiéncia de cuidar de
uma pessoa doente, além de poder possibilitar conforto emocional e mudanca de
perspetiva sobre a visdo do processo de morte, ira desenvolver competéncias (banho, troca
de fraldas, alimentacdo, controlo sintomético, gestdo de terapéutica e material) que

dificilmente poderiam adquirir de outra forma.

Duarte [et al.] (2013) mencionam que os cuidadores percebem o cuidado como algo que
os dignifica como pessoas, além de representar cumprimento de dever moral e religioso.
Estes cuidados também possibilitam ao cuidador o desenvolvimento de novas habilidades
e posturas frente a vida, trazendo reflex6es e questionamentos acerca do modo de viver.
Tal postura pode ser considerada atitude de resiliéncia ao propiciar a descoberta de
potencialidades para o enfrentamento da situacdo, criando para si alternativas que
favoregam mudancgas na maneira de conduzir sua vida (Fernandes [et al]., 2012). Walsh
(1998) (cit in Oliver 2016) evidencia a resiliéncia como “a capacidade de dar sentido a
adversidade, ter uma perspetiva positiva, engajar recursos espirituais, ser flexivel,
desenhar conexdes entre si e com a comunidade, e acesso a recursos econémicos e
sociais adequados”. E, segundo 0 mesmo autor, existem estudos que concluem que a
carga do cuidador diminui a medida que a resiliéncia aumenta, sendo as estratégias

mobilizadas para alivio do seu sofrimento de extrema importancia.

Encarnacédo & Farinasso (2014, p.145) analisam este periodo de cuidar como “catalisador
de intenso conhecimento e crescimento pessoal. O cuidador que vivencia a morte de seu
familiar possivelmente ira valorizar a vida e as oportunidades, tendo maior consciéncia da

possibilidade de finitude da mesma.”
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4.3 - Necessidades e Dificuldades do Familiar Cuidador para Cuidar da Pessoa em
Agonia no Domicilio

O ato de cuidar de um doente no seio familiar, que pode ou ndo ter lacos de
consanguinidade, significa abrigar e proteger, constituindo, assim, um momento de
crescimento e de partilha mutua (Pereira, 2010). Cuidar do doente paliativo prop&e-se para
a familia/cuidador principal como um desafio, sendo o apoio um conceito fundamental em
cuidados paliativos. Deste modo, a familia/cuidador, bem como a pessoa doente, deve ser
alvo de cuidados, pois depara-se com o0 sofrimento pela angustia da separacgéo, pela
antecipagdo da perda, encontrando-se, sobretudo nesta fase, intensificados estes
sentimentos. A familia, j& de si sobrecarregada, comportara um acréscimo de papéis que
podera desestabiliza-la. S6 dando resposta as necessidades do cuidador principal se
podera diminuir o nivel de sobrecarga (Reigada [et al.], 2015). Este conceito de
necessidade é essencial em cuidados paliativos, pois, s6 o identificando € que sera
possivel suprimir algo que a pessoa precisa e que € indispensavel. Se recorrermos ao
esquema tradicional da piramide de Maslow, podemos observar que as necessidades
fisiolégicas, no fundo da pirAmide, sdo as mais bésicas, seguidas da seguranca, do amor,
da autoestima e autorrealizagdo no topo da piramide. Estas necessidades vao ser variaveis
de individuo para individuo (sofrendo motivacdes sociais, culturais e biolégicas) quanto a
intensidade e consoante a resolugédo que anseiam (Cerqueira, 2005).

Deste modo, o cuidador experiencia uma série de necessidades que sucedem nos diversos
dominios da sua vida e que poderdo apresentar-se como barreira relativamente a
promocao do bem-estar do doente e do préprio cuidador, podendo ainda refletir-se na
qualidade dos cuidados prestados. O cuidador, quanto mais confortado e apoiado estiver,
maior € a sua disponibilidade e aptiddo para o cuidar.

Torna-se necessario salientar que, muitas vezes, esta € a primeira experiéncia neste tipo
de vivéncia tanto para a pessoa doente como para a sua familia, existindo, por isso, davidas
e ideias pré-concebidas, e que a serenidade desta se reflete diretamente sobre o conforto
do doente.

A prestacdo global dos cuidados, com a colabora¢do dos profissionais de saude para
situacdes especificas, fica a cargo dos cuidadores/familiares, em que o seu envolvimento
e participagdo sdo essenciais para o conforto e bem-estar da pessoa, assim como para a

sua qualidade de vida, como referido anteriormente.
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As necessidades do cuidador podem estar relacionadas com fatores determinantes para a
vivéncia de um processo de perda. Entre eles, a SECPAL (p. 39) define: a personalidade
e aspetos pessoais do doente; natureza e qualidade das relagdes familiares; experiéncias
do doente e familia em situacdes de perda; estrutura familiar e seu momento evolutivo;
nivel de suporte na comunidade e problemas concretos, como a qualidade habitacional, ou
capacidade econdémica, por exemplo. Para o cuidador familiar, cuidar da pessoa doente no
domicilio acarreta maior volume de despesas monetérias, pois, além de muitas vezes
deixar de trabalhar, é aquele que assume uma atividade ndo remunerada,
responsabilizando-se pela mesma de forma espontanea, instintiva, por disponibilidade, ou
ainda, por obrigagéo, solidariedade, ou como um sentimento natural de gratidao,
retribuindo cuidados recebidos na infancia (Cattani & Girardon-Perlini, 2004).
Em 2005, Lopes & Pereira identificaram algumas das principais necessidades dos
prestadores de cuidados em toda a fase terminal, entre elas:

e informacéo sobre as razdes implicitas aos sintomas;

¢ informacao sobre que sintomas podem esperar no futuro;

¢ informacao sobre o tratamento dos efeitos secundarios;

¢ informacao sobre os recursos existentes na comunidade;

e recursos para enfrentar a incerteza do futuro;

¢ informacao sobre a gestédo de terapéutica (efeitos secundarios);

e formas de colaborar na alteracéo de papéis;

e ensinos sobre as necessidades fisicas da pessoa doente;

e providenciar a pessoa doente a alimentacao apropriada;

e Mmeios para apaziguar a pessoa doente;

e meios para lidar com a astenia na pessoa doente;

¢ formas de encorajamento da pessoa doente;

e ensinos sobre as necessidades psicolégicas do doente;

e técnicas para minimizar o stresse do cuidador;

e formas de colaboracdo no diagndstico;

e dindmicas que fazem com que o doente se sinta valorizado;

e estratégias para ser mais paciente e tolerante;

e estratégias para lidar com a depresséo do prestador de cuidados;

e manutencdo de uma vida familiar normal;

e vencer a fadiga;

e ensinos ao nivel do progndstico da doenca;

e esclarecimento sobre o tipo e extensdo da doenca,

e abordagem da morte da pessoa doente;
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e estratégias para lidar com os medos do prestador de cuidados.

Analisando as necessidades do cuidador nos ultimos dias ou horas de vida, realca-se o
apelo a necessidade de: informar sobre os cuidados e estado do doente; manter a vida
familiar o mais saudavel possivel; acompanhar o seu familiar doente e sentir que o pode
ajudar; ser escutado e poder expressar 0s seus sentimentos; estar informado sobre formas

de lidar com a morte iminente do seu familiar (Seamark [et al.], 2014).

Ao resgatar para si o cuidar do doente terminal, o familiar cuidador apresenta necessidades
gue advém de dificuldades que devem ser satisfeitas, pois, de outro modo, sem esse apoio,
ndo sera eficiente o cuidar em contexto domiciliario. Meneguin & Ribeiro (2016), no seu
estudo, reconhecem, como principais dificuldades do cuidador, as que dizem respeito
diretamente a este e outras que estdo relacionadas com o processo de cuidar no domicilio.
Nas primeiras, estao incluidas: o Luto Antecipatério; sobrecarga emocional do cuidador;
dificuldade de relacionamento; despreparo para lidar com o sofrimento; controlo da dor;
dificuldades financeiras; falta de suporte do estado. Nas segundas, o tempo dispensado
para cuidar do outro; comprometimento das tarefas domésticas; despreparo para cuidar da
pessoa dependente; sobrecarga fisica do cuidador; falta de materiais adequados; falta de
estrutura fisica no domicilio; falta de suporte da equipe de saude; abdicagdo da propria

vida pelo outro.

As Ultimas horas ou dias de vida da pessoa doente é um periodo marcado por uma
deterioracdo acentuada do estado geral de saude, reveladora de morte iminente. Na
maioria das vezes, como foi referido, existe uma diminuicdo do nivel de consciéncia
cognitiva, delirium hiper e hipoativo, e este sintoma pode criar maior sensagdo de
exaustao, sofrimento e grande angustia com quebras emocionais nos cuidadores. No modo
hiperativo, é predominante a agitacdo, jA no modo hipoativo a pessoa doente encontra-se
com reducao do nivel de consciéncia, prostracdo. Para os cuidadores, torna-se importante
realgcar que a forma hipoativa € a que relacionam com o pior prognéstico (Braga [et al.],
2017). Sendo assim, o estabelecimento de uma comunicacao eficaz dos sentimentos é
essencial para a pessoa doente se sentir acompanhada e os cuidadores iniciarem o seu
luto antecipado. Os ensinos a familia sdo importantes para que esta conheca o que deve
saber, 0 que fazer, sentir-se Util, estar preparada e informada sobre a possivel evolugédo da

situacao.

A alimentacdo e hidratacdo da pessoa doente nesta fase também se torna numa das
grandes preocupacdes dos cuidadores. Esta diminuicdo progressiva da alimentacéo oral
esta relacionada com alguns fatores, designadamente o “desinteresse pelos alimentos e

as alteracOes da degluticdo, com origem na debilidade crescente ou nas alteragdes do
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estado de consciéncia” (Braga [et al.], 2017, p.51). Torna-se, assim, primordial o
esclarecimento junto dos cuidadores /familiares que a diminuicdo da ingestédo oral sera um
resultado da progressdo da doenca e ndo um “aceleramento” do momento da morte. A
pessoa doente nao “estara a morrer a fome e sede” e, se houver muita persisténcia na

alimentacdo, o resultado podera ser o crescente aumento do mal-estar.

Baillie [et al.] (2018) realizou um estudo que apresentou uma visdo rica sobre as
perspetivas de 190 pacientes, cuidadores e profissionais de saude de todo o Reino Unido.
Os resultados evidenciaram esmagadoramente que os cuidadores apresentam algumas
dificuldades em lidar com varios dos sintomas presentes no final da vida. Apesar dos
avanc¢os continuos no campo dos cuidados paliativos, foram identificadas dificuldades na
gestdo dos seguintes sintomas: dor, sobretudo, em pessoas incapazes de comunicar
verbalmente, incluindo pessoas com deméncia; perda de apetite, em que as percecdes dos
cuidadores eram o sentimento de que estavam a negar alimentos e bebidas no final da
vidas do seu familiar; as “alteragdes respiratérias” também se revelaram como uma

dificuldade, assim como a agitacdo terminal e a gestdo da sedac¢éo nesta situacao.

Uma das formas de minimizar o sofrimento passa pelo adiantamento de situagbes de
ansiedade. Os doentes e cuidadores ndo estao familiarizados com alguns sinais que se
instalam nas Ultimas horas de vida, provocando-lhes alguma dificuldade de gestdo, como
a producao de sons incomuns, alteracdo da cor da pele, respiragcdo agonica, inquietacdo e
que normalmente ndo expressam sofrimento (Ferreira,2013). Pazes [et al.] (2014), no seu
estudo, aferiu que a proximidade da morte é um fator influenciador do processo de cuidar.
Ter consciéncia de que a morte decorrerd do processo de doenga € apresentado como
dificultador. Assim, Ferreira (2013) identifica a morte como um momento que se apresenta
dificil para os cuidadores onde acrescem sentimentos, como a tristeza. Deste modo, para
proporcionar maior tranquilidade, € importante o esclarecimento oportuno destes sinais
(Braga [et al.], 2017).

No apoio a familia, nesta fase, deve-se salientar a importancia da comunicacdo. A pessoa
mantém necessidades emocionais, espirituais, de comunicacdo (mesmo nao recorrendo a
linguagem verbal) e de expressdo de sentimentos, como o toque e as despedidas. Este
acompanhamento nos momentos finais tem extrema importancia na prestacéo de cuidados
(Neto, 2016).

Todavia, na familia, podem gerar-se alguns sentimentos, como a culpabilidade, porque
acham que ndo acolhem o doente como ele “merecia”, pelo facto de estarem sujeitos a
numerosos fatores de stresse. Um doente paliativo vai “acarretar” a familia um aumento do

trabalho doméstico, restricdes na sua vida social, um sentimento antecipado de perda e de

51



luto e, muitas vezes, as incertezas sobre a evolucédo da doencga, implicando, deste modo,

uma interdependéncia entre o doente e a familia (Cerqueira, 2005).

No que diz respeito ao nivel de sobrecarga do cuidador, esta esta inteiramente relacionada
com as necessidades da pessoa doente com maior dependéncia, com o estado fisico e
mental do cuidador, assim como com a sua destreza a encarar a situacao e a solucionar
os problemas intrinsecos ao cuidar (Reigada, [et al.], 2015). Pereira (2011) também
defende que varios estudos realizados no Chile concluiram que os fatores que influenciam
o nivel de sobrecarga no cuidador séo a sua idade e género, 0s seus problemas de saude,
sobretudo a ansiedade e depressédo, o grau de dependéncia da pessoa, 0S recursos
financeiros, a falta de conhecimentos do cuidador e a falta de apoio formal e informal.

Embora as dificuldades/necessidades apresentadas pelas familias sejam variadas, muitas
podem ndo precisar de ajuda para satisfazer as suas necessidades fisiol6gicas, mas
certamente necessitam de apoio emocional e de orientacdo nos cuidados ao doente.
Cuidadores e familias apoiadas e confortadas terdo, assim, maior capacidade e
disponibilidade para com o doente (Cerqueira, 2005).

4.4 - Estratégias Mobilizadas pelo Familiar Cuidador no Alivio do seu Sofrimento

O cuidador que se encontra vulneravel, confrontado com a finitude da vida, vendo a sua
perspetiva de futuro completamente alterada, encontra-se em sofrimento, em fragilidade
nas diferentes dimensdes.

Esta sobrecarga pode ser considerada, entdo, um fendbmeno multidimensional, que pode
induzir repercussdes na vida e saude do cuidador e suas demais relagbes, bem como na
gualidade dos cuidados prestados a pessoa doente. Sendo assim, diante da morte
eminente e da rotina de cuidados, o cuidador principal esta exposto a fadiga e ao cansaco,
e, sobre essa perspetiva, desenvolve determinadas estratégias que lhe minimizam o
sofrimento. A reacdo a estes acontecimentos que geram stresse depende das estratégias
de coping usadas, dos recursos individuais — saude e condicao fisica, crencas positivas e
competéncias para solucionar os problemas - e dos recursos e das competéncias sociais
(Oliver, [et al.], 2016).Sendo a doenga cronica e a dependéncia de um familiar vistas como
uma crise, geradora de stresse, os cuidadores avaliam a situacdo e recorrem a algumas
tarefas adaptativas e competéncias de coping que Ihes permitam superar os momentos de

ameaca.

Como jé foi referido, apds alguns estudos, constatou-se que a resiliéncia esta relacionada
com a sobrecarga do cuidador e que esta € potenciada pela experiéncia a cuidar, pela

capacidade de distanciar-se fisica e emocionalmente, pelo stresse, exercicio fisico,
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hobbies, apoio, religido, crencas filoséficas e humor (Ross, Holliman & Dixon, 2003, cit in
Oliver, [et al.], 2016).

Ser um cuidador em cuidados paliativos tem sido descrito em termos de uma “modificagao
do eu” com diminui¢ao do espaco pessoal e uma luta para manter a situagao sob controlo
(Holm, [et al.], 2014).

Lazarus & Folkman (1984, cit in Oliver [et al.], 2016) reconheceram esforcos cognitivos e
comportamentais como partes integrantes da resiliéncia na gestdo de situacdes
complicadas. Para eles existem dois tipos de enfrentamento: agbes comportamentais para
gerir problemas, denominado de enfrentamento baseado em problemas, e respostas
cognitivas, designado de enfrentamento baseado em emocdes, elegendo, para isso, uma
resposta positiva a uma situacdo negativa. No enfrentamento baseado em problemas,
recorre-se, por exemplo, a contratacao de auxilio, isto é, o cuidar de uma pessoa doente
acarreta uma sobrecarga de 24 horas por dia ao cuidador e, tal facto, poderia ser
minimizado se pudesse contar com a ajuda de familiares ou outros, permitindo ao cuidador
desempenhar outras tarefas, ou até mesmo descansar por alguns periodos. Este apoio ou
envolvimento de outras pessoas podera ter um papel importante na minimizagdo do
sofrimento do cuidador (Lessard, [et al.], 2014). Outras estratégias aqui incluidas serédo a
mudanca de do doente para a residéncia do cuidador ou vice-versa.

No enfrentamento baseado em emocdes, os cuidadores encontram neles proprios um
apoio para gerir 0 stresse e sofrimento que vivenciam nesta fase. Enquanto que as
estratégias baseadas em problemas envolvem mais frequentemente o apoio de amigos e
familiares, grupos de apoio ou de profissionais especializados, as estratégias baseadas em
emocdes incluem o uso de uma fé espiritual ou meditagdo. Frequentemente se ouve,
apesar de toda a situacdo instalada, “a esperancga € a ultima que morre”. No seu estudo,
Silva [et al.] (2018) concluiram que as crencas num ser superior, a fé, a espiritualidade e
as praticas religiosas sdo compreendidas pelos cuidadores com uma estratégia muito
eficaz no enfrentamento da sobrecarga do cuidado, da angustia, do stresse, do sofrimento
e da depressao decorrentes do processo de cuidar. Ha estudos que revelam que altos
niveis de espiritualidade estdo associados a altos niveis de desenvolvimento e
transcendéncia, a uma boa compreensao do significado e propdésito da vida, e a altos niveis
de bem-estar mental e salde, desempenhando um papel importante na melhoria da
satisfacao geral com a vida e qualidade de vida, e para que o0s eventos sejam interpretados
de forma mais positiva e encarados de modo mais eficaz (Nemati, [et al.], 2017).

A percecao dos cuidadores da necessidade de cuidar de si mesmos, pensar positivamente
e aprender mais sobre o problema sdo estratégias de enfrentamento eficazes para

conseguir dar continuidade aos cuidados a pessoa doente (Oliver [et al.], 2016). No estudo
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conduzido por Castro (2016), uma das estratégias de coping utilizada, com pouca
frequéncia, pelos cuidadores informais foi a procura de recursos em entidades de apoio
formal, como, por exemplo, o psicélogo.

Leow & Chan (2017), e Oliver [et al.] (2016), nos trabalhos que realizaram, procuraram
explorar estratégias de coping de familiares que cuidam de pessoas em cuidados paliativos
em casa, concluindo que as mais utilizadas sao o0 recurso ao apoio de outros familiares,
amigos e profissionais de saude, apoio espiritual e atividades de distracdo, como ver
televisdo ou fazer exercicio fisico.

A compreensdo da natureza dos desafios e do tipo de enfrentamento usado pelos
cuidadores pode ajudar a germinar futuras intervencdes. Ou seja, intervencoes alicercadas
em problemas ou emocgfes, em resposta a desafios particulares, encarados pelos
cuidadores, podem ajudar a melhorar a qualidade da experiéncia de cuidar.

Pode-se concluir, portanto, que prestar cuidados paliativos no domicilio envolve
consideraveis repercussdes, as quais tanto podem ser positivas como negativas para a
vida do cuidador. A prestacdo de apoio e respostas adequadas aos cuidadores informais

pode minimizar esses riscos e propiciar melhor qualidade de vida aos membros da familia.
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PARTE Il - DA PROBLEMATICA A METODOLOGIA
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1 - PROBLEMATICA

Os cuidados paliativos, uma filosofia de cuidados, tem vindo progressivamente a ser
desenvolvida em todo o0 mundo, na medida em que o aumento de doencas crénicas,
progressivas e terminais ganham relevo, estimando-se que “60% a 75% da populagéo
morrerd depois de um periodo de doenca crénica progressiva, que podera incluir uma
situacdo de doenca avancada ou terminal” (UMCCI, 2010, p.9). A Unidade de Missao para
os Cuidados Continuados Integrados (UMCCI) demostra através dos seus dados que na
Europa quase dois tercos dos doentes passam 0s seus Ultimos dias de vida no hospital
(UMCCI, 2010, p.31), ndo favorecendo uma morte em casa. Realca-se que os cuidados
paliativos domiciliarios continuam a ser escassos, embora o Plano Estratégico 2017/2018,
evidencie a necessidade de aumentar as respostas assistenciais, entre elas a possibilidade
de cuidar o doente com doenga avancada, progressiva e terminal em casa. Tal como referia
Marques (2005, p. 362) € fundamental a “luta pela verdade, pela lealdade, pela informagéo
e pela autonomia — enquanto direitos dos doentes - merecendo ou reconquistando a sua
confianga, alcancando a boa morte, sem sofrimento ou dores evitaveis, sem solidédo e
abandono, com o acompanhamento e a presenc¢a ndo apenas dos profissionais mas dos

familiares no domicilio (quando possivel e desejado)”.

Cuidar do doente em fase terminal em casa e presenciar todo o processo da sua
deterioracdo exigem das familias e, em especial, do cuidador um enfrentamento de
situacdes para as quais ndo foram preparados. Como admitem Alves [et al.] (2015, p.174),
“O grande desafio é vencer a negacado da terminalidade, reconhecendo o limite
estabelecido pela gravidade da doenca. E a partir desse momento, cuidar para evitar o
sofrimento, agregando qualidade de vida ao doente e a sua familia”.

A vivéncia do processo de morrer por parte da propria pessoa e dos seus familiares esta
dependente de mudltiplos fatores, nomeadamente: dos recursos; do contexto e das
respostas obtidas as suas necessidades psicossociais e espirituais.

A Ultima etapa da vida, quando se encontra circunscrita a uma doenca prolongada e
incuravel, é extremamente complexa e especifica, uma vez que engloba o sofrimento da
pessoa que vive este processo e de quem lhe é préximo (Pazes, Nunes & Barbosa, 2014).
A familia experiéncia uma serie de mudangas, como o aumento do trabalho doméstico,
restricbes na sua vida social, um sentimento antecipado de perda e de luto, entre outros

(Stajduhar, 2013), o que aumenta o sofrimento.

Enfrentar a fase do doente em agonia exige assim, cuidados complexos, ha medida em
que estes se dirigem nado so para a pessoa doente, mas também para os cuidadores, que

necessitam de ser valorizados no seu papel de prestadores de cuidados, de serem
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escutados, de terem oportunidade de exprimir as suas emocdes e sentimentos, de serem

capacitados para cuidar, de terem apoio durante e apds a morte do doente.

Sendo assim, quando o doente é admitido numa equipa comunitaria de suporte em
cuidados paliativos, é simultaneamente “admitida” a familia/cuidador, destacando-se a
importancia de a incluir no plano terapéutico, sobretudo no domicilio, jA que esta vai

assumir um duplo papel: um papel de recetor de cuidados e de prestador dos cuidados.

Embora a familia/cuidador tenha de ter capacidade fisica, psiquica, emocional e condigbes
habitacionais para que a pessoa doente possa “partir em casa’, o que se verifica € que
existem uma série de situa¢des, nomeadamente o confronto com o aparecimento de novos
sintomas, com a perda da via oral, com a alteragdo do estado de consciéncia, que ndo
sendo identificadas e cuidadas de forma antecipada pelos profissionais de salde em
parceria com as familias/cuidadores, podem potenciar um luto patoldgico.

O Plano Estratégico (2017/2018, p. 18) chama a atencado para a necessidade de mais
evidencia cientifica relativo as necessidades dos cuidadores/familiares. Evidentemente que
para oferecer cuidados paliativos de qualidade, exige um acompanhamento efetivo das

familias/cuidadores por equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos.

O Projeto Prisma realizado pelo King's College London e pelo Centro de Estudos e
Investigacdo em Saude da Universidade de Coimbra (2010), dirigido a 1286 adultos
verificou que o local de morte preferido pela maior proporcéo dos participantes foi a casa
prépria ou de um familiar ou amigo (51,2%) seguido por uma unidade de cuidados paliativos
(35,7%). A preferéncia pela morte no hospital verificou-se em 8,2% e a opgédo por uma

estrutura residencial, 2,2% (Gomes [et al.], 2013)

A nossa experiéncia profissional como enfermeira numa equipa de cuidados paliativos,
sensibilizou para a necessidade de perceber as necessidades do familiar cuidador da
pessoa em agonia de forma a podermaos promover a qualidade de vida quer do doente quer
do cuidador. Salientamos que, segundo a APCP ¢é impreterivel existir uma rede de apoio
domiciliario, na medida em que o papel das equipas de cuidados paliativos domiciliarios
envolve a prestacgdo direta de cuidados, apoio a familia, consultoria técnica e formagéo de

outros profissionais (Silva, 2013).

Assim, emergiu o interesse pelo tema “Cuidar da pessoa em agonia no domicilio:

necessidades do cuidador”.

A questao de investigacdo deste estudo serd apresentada segundo um enunciado
interrogativo escrito no presente, direcionado a populacao a estudar. Sendo este estudo
pautado por uma abordagem qualitativa, interessa a formulagdo de uma questdo de

investigagao “central”. Para Fortin (2009, p.41), na investigagao qualitativa “as questées de
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investigacdo sdo exploratdrias e interessam-se pelo vivido, sendo o objetivo descobrir,
explorar, descrever e compreender os fenémenos. A questao de investigacao é geral e vai-

se precisando a medida que a investigagdo progride”.

Assim, para o presente trabalho foi definida a seguinte guestédo de investigacéo:

¢ Quais as necessidades do cuidador no cuidar da pessoa em agonia no domicilio?

Para conseguir dar resposta a questdo de investigacdo, foi tracado o seguinte objetivo
geral:

e Compreender as necessidades do cuidador no cuidar da pessoa em agonia no

domicilio.

Apo6s a definicdo da questdo de investigacdo e do objetivo geral, emergiram outras
guestbes mais precisas, que, segundo Fortin (2009, p.164), “...dizem respeito a descrigdo

de conceitos ou de populacdes ou ao estabelecimento de relagdes entre variaveis”, como:

¢ Quais os motivos que levam o cuidador a cuidar da pessoa em agonia no domicilio?

¢ Quais os sentimentos e emog¢des experienciados pelo cuidador durante a fase de
agonia no domicilio?

¢ Quais as dificuldades do cuidador a cuidar da pessoa em agonia no domicilio?

¢ Quais os fatores potenciadores e dificultadores para o cuidador cuidar do doente
em agonia no domicilio?

e Qual a percecao do cuidador relativamente as interveng6es da Equipa de Suporte
Comunitério em Cuidados Paliativos, de forma a poder cuidar do doente em agonia

no domicilio?

Com a elaboracéo do presente estudo, pretendo, deste modo, contribuir para respostas
mais efetivas aos cuidadores informais, minorando assim o seu sofrimento e ajudando no

processo de luto.

Para tal, e ap6s ja ter definido o objetivo geral, apresento como objetivos especificos:

Identificar os motivos que levam o cuidador a cuidar da pessoa em agonia no

domicilio;

e Identificar os sentimentos e emocdes experienciados pelo cuidador durante a fase
de agonia no domicilio;

e |dentificar as dificuldades do cuidador a cuidar da pessoa em agonia no domicilio;

¢ Identificar os fatores potenciadores e dificultadores para o cuidador no cuidar do

doente em agonia no domicilio;
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o Analisar a percecdo do cuidador relativamente as intervencdes da Equipa de
Suporte Comunitario em Cuidados Paliativos, de forma a poder cuidar do doente

em agonia no domicilio.

De seguida apresenta-se a abordagem da metodologia utilizada.
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2- METODOLOGIA

O objetivo final de uma pesquisa é desenvolver, aprofundar e expandir um conjunto de
conhecimentos, permitindo uma melhoria da qualidade da pratica de cuidados em
enfermagem, pois os resultados da pesquisa serdo Uteis na fundamentacao das decisdes,
acles e interacdes com as pessoas (Polit, Beck, e Hungler, 2004). Qualquer pesquisa
pressupfe uma investigacao sistemética que utiliza uma determinada metodologia para
dar resposta a questdes ou resolver problemas. Para Fontin (2009), na fase metodoldgica,
o investigador determina os métodos a utilizar para responder as questdes de investigacéo
previamente colocadas. A mesma autora acrescenta ainda, que um desenho de
investigacdo compreende 0s seguintes elementos: 0 meio onde o estudo sera realizado, a
selecao dos participantes e tamanho da amostra, o tipo de estudo, as estratégias utilizadas
para o controlo das variaveis estranhas, o instrumento de colheita de dados e o tratamento
dos dados

Portanto, perante a problemética deste estudo e a questdo de investigacao delineada, a
metodologia desta investigagdo € qualitativa, pois, segundo Fortin (2009, pp. 29), esta
examina um fenémeno do ponto de vista mais naturalista e € mais dirigida a compreensao,
onde se estudam “...as coisas no meio natural e interpreta os fendmenos baseando-se nos
significados que os participantes dao a estes mesmos fendmenos”. A tipologia de
investigacdo qualitativa privilegia a descrig¢éo, a indugéo, a teoria fundamentada e o estudo
das percegdes pessoais, destinando-se, essencialmente, a favorecer todos os elementos

que permitam enveredar por novas pistas de pesquisa (Bardin, 2011).

Para Chizzotti (2006), a abordagem gqualitativa estd direcionada para uma pesquisa que,
usando ou ndo quantificacdes, compreende a interpretacdo do sentido do acontecimento
a partir do significado que os participantes atribuem ao que falam e fazem. Sampiéri,
Collado & Lucio (2006, p.15) defendem que esta possibilita a proximidade do investigador
com o participante do estudo, favorecendo a “profundidade aos dados, a dispersédo, a
riqueza interpretativa, a contextualizagdo do ambiente, os detalhes e as experiéncias
unicas”.

Portanto, o motivo da op¢ao pela abordagem qualitativa, assentou no facto, de se pretender
descricOes detalhadas dos participantes do estudo, para assim compreendermos as suas
interpretacdes relativamente as vivencias, tais como: motivos para cuidar da pessoa em
agonia, sentimentos/emocoes, necessidades/dificuldades, fatores
potenciadores/inibidores; cuidados mobilizados, repercussdes na sua vida, percecdes

sobre o acompanhamento ECSCP e estratégias adotadas para minimizar o seu sofrimento.
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De entre os varios tipos de estudo possiveis para uma abordagem qualitativa, o que melhor

se adequa a questao de investigacao é o tipo de estudo huma perspetiva fenomenoldgica.

Este compreende uma “abordagem indutiva que tem por objeto o estudo de determinadas

experiéncias, tais como sao vividas e descritas pelas pessoas” (Fortin, 2009, p. 36).

Spiegelberg (1965), referido por Streubert & Carpenter (2013, p. 64), lembra que o estudo
fenomenoldgico investiga fendmenos subjetivos, porque as verdades essenciais acerca da
realidade estdo sedimentadas na experiéncia vivida, ou seja, “0 que é importante é a

experiéncia como ela se apresenta e ndo como alguém pensa ou diz disso”.

Quando se vivencia uma experiéncia, a pessoa que se encontra no centro da sua pratica
ndo tem possibilidade de refletir sobre os seus significados e sentidos, pelo que é no
processo retrospetivo que procura descrever as estruturas internas do significado. Ter
acesso aos fenémenos, Husserl aponta para uma atitude fenomenoldgica, ou seja, uma

atitude que envolva uma reflexdo do mundo vivido (Cohen [et al.], 2000).

‘A redugédo fenomenolégica comega como uma suspensdo das crengas, assungbes e
pressupostos do fendmeno em estudo. O isolamento puro do fendbmeno, versus o que € ja
conhecido de um determinado fenédmeno, é a meta do procedimento redutivo. O Unico
modo de ver nitidamente o mundo € o permanecer tao livre quanto possivel de ideias e

nogdes preconcebidas” (Streubert & Carpenter, 2013, p.53).

Sendo assim, este tipo de estudo permitird uma maior riqueza de dados, utilizando a
retrospetiva como meio para melhor descrever as vivéncias passadas tal como foram
vividas, gerando uma maior compreensao das reais necessidades do cuidador no cuidar

da pessoa em agonia no domicilio.

De seguida, sera definido o desenho deste estudo, pois, como diz Fortin (2009), na fase
metodoldgica, o investigador tera de delinear os métodos a utilizar para dar uma resposta
a gquestdo de investigacdo, sendo imprescindivel selecionar um desenho de estudo
mediante os objetivos propostos, definir 0 seu contexto e os participantes em estudo, e
selecionar os instrumentos mais eficazes para a colheita e analise de dados, tendo sempre

em atencéao os principios éticos e legais.

2.1 - Contexto de Estudo

O contexto onde a colheita de dados foi realizada encontra-se também inerente ao desenho

de investigacao (Fortin, 1999) e, na presente situacdo, estd em estreita articulagdo com os
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objetivos definidos, pois os dados foram recolhidos junto dos cuidadores acompanhados

por uma Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos do Alto Minho.

O Alto Minho corresponde, geograficamente, ao distrito de Viana do Castelo que se
encontra delimitado, grosso modo, entre o rio Minho (com foz em Caminha) e o rio Lima
(com foz em Viana do Castelo). Limita a Norte e a Leste com a Espanha, a Sul com o

Céavado e a Oeste com o Atlantico.

E o distrito do pais que apresenta um padrdo de povoamento mais disperso, tanto por
causas histdricas, como causas econémicas e, ainda, por razées de ordem geogréfica,
como o relevo acidentado, a fertilidade dos vales e o isolamento das aldeias (Machado,
2016). E ao longo dos vales do Minho e Lima e da faixa litoral que se encontram os

aglomerados populacionais de maior dimensao.

MELGAGO

PAREDES DE COURA
SR //ARCOS DE VALDEVEZ
CAMINHA ]

"\ PONTE DE LIMA

Figura 1 - Mapa da Regido do Alto Minho

Fonte: Neto [et al.] 2017

O distrito de Viana do Castelo, com uma area de 2 210 Km2 (Ribeiro, 2011), é constituido
por dez concelhos: Arcos de Valdevez, Caminha, Melgaco, Moncéo, Paredes de Coura,
Ponte da Barca, Ponte de Lima, Valenca, Viana do Castelo e Vila Nova de Cerveira (Figura
1).

Em 2011, residiam no distrito 244,836 habitantes, o equivalente a 6,7% da populacédo da
regido norte e a 2,4% da populacdo portuguesa, em que cerca de 13,4% tém menos de 14
anos e 20,8% mais de 65 anos. A densidade populacional do distrito - 113hab/Km? - é
superior a média nacional e inferior ao valor médio da regido norte -176hab/Km? (INE,
2012).
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O indice de envelhecimento, que relaciona a populacao idosa e a popula¢ao jovem, no Alto
Minho, evidencia niveis bastante desfavoraveis quando comparado com a média nacional
e regional. A perda populacional € maioritariamente explicada por um modelo de renovacao
populacional que néo repde populacdo jovem com a intensidade necessaria a manutengao
do perfil etario da populacdo. Ponte de Lima e Viana do Castelo sdo 0s municipios que
apresentam os indices de envelhecimento mais baixos, sendo, simultaneamente, 0s que
mais contribuem para o valor total da populacéo ativa. Contrariamente, Moncéo e Paredes
de Coura séo os que detém um maior indice de envelhecimento, uma menor proporcao de
populagéo inferior aos 25 anos, a maior taxa de mortalidade e a menor taxa de natalidade
(INE, 2012).

2.2 - Participantes

A populacao alvo € um grupo de pessoas que partilha caracteristicas comuns. Assim, na
impossibilidade de estudar esta populagdo na totalidade procuramos um grupo
representativo que estivesse limitado a um lugar, regido, cidade, instituicdo, tal como
defende Fortin (2009). Sendo assim, a populacdo alvo é constituida por cuidadores de

pessoas que se encontraram em fase agénica no domicilio na regido do Alto Minho.

Para critérios de inclusao dos sujeitos participantes, de forma a criar um grupo homogéneo,

foram considerados:

e Cuidadores do Alto Minho acompanhados por uma Equipa Comunitaria de Suporte
em Cuidados Paliativos;
¢ Cuidadores gue prestaram cuidados a uma pessoa em agonia no domicilio;

e A pessoa que estava a ser cuidada ter falecido ha cerca de um més.

Salienta-se que, na escolha dos cuidadores informais para levar a cabo esta investigacéo,
se excluiram aqueles com quem a autora teve previamente contacto, a fim de evitar

eventuais influéncias que pudessem resultar de relac6es de maior proximidade.

A selecdo dos participantes em estudo, seguiu uma metodologia ndo probabilistica, com
uma amostragem por selecao racional, onde ha “uma escolha de sujeitos apresentando
carateristicas tipicas” (Fortin, 2009, p. 210). Os sujeitos do estudo foram selecionados
intencionalmente atendendo a riqueza dos casos, pois, em pesquisas de natureza
gualitativa, a questdo da representatividade da amostra ndo se coloca, mas sim

compreender as vivéncias dos individuos carregadas de subjetividade.
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Neste estudo, participaram no total oito cuidadores informais, pertencentes a area

geogréfica do Alto Minho.
Na caracterizacao dos participantes, definiu-se:

- ldade: As idades dos participantes situaram-se entre 0s 36 e 0s 65 anos. Foram definidas

trés categorias: 36-45, 46-55 e 56-65 anos.
- Género: Feminino e Masculino. Contudo, os participantes sédo todos do género feminino.

- HabilitacGes Académicas: As habilitagdes dos participantes compreendem o 4°, 6°,9° e

12° anos de escolaridade e ainda licenciatura.

- Grau de parentesco com pessoa doente: O cuidador relativamente a pessoa doente

era: filha, nora, amiga, neta e irméa.

- Pessoas residentes na habitacdo: Nenhum dos cuidadores vivia sozinho com a pessoa

doente, variando o nimero de residentes na habitacdo entre 3 e 6 pessoas.

Os dados colhidos durante a entrevista referentes a caracterizacao dos participantes estéo

descritos no quadro abaixo.

Tabela 2 - Caracterizacéo dos participantes

o 0 o 0 3
g o 18 8 () 8 9 18\
= o o o = - B c O
= © (D) [ E S = o =
> @®© c 2 0 S < T 2
(@) o ‘O =5 N T} = ©
= - Q] o ®© O 5 W ar
(0 £ 8 o | @ g
C1 52 Feminino 9%ano Irma 3 pessoas
C2 48 Feminino 4°ano Filha 6 pessoas
C3 36 Feminino 12°ano Amiga 3 pessoas
C4 53 Feminino 6°ano Filha 4 pessoas
C5 62 Feminino 9%no Filha 3 pessoas
C6 65 Feminino 12°ano Filha 3 pessoas
Cc7 43 Feminino 12%no Nora 4 pessoas
C8 45 Feminino | Licenciatura Neta 4 pessoas
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Estes dados foram tratados estatisticamente e sdo apresentados através de graficos,

seguindo-se a sua andlise descritiva.

Idade

= 36-45 m46-55 = 57-65

Gréfico 1 - Distribuicao dos participantes por idades

Género

= Feminino

Gréfico 2 - Distribuicéo dos participantes por género
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Habilitacdes Académicas

a

m42An0o ®m62Ano ®m92Ano m122Ano = Licenciatura

Gréfico 3 - Distribuicéo dos participantes por habilitagbes académicas

Grau de Parentesco

l'

m|rm3d ®=Filha = Nora = Neta = Amiga

Gréfico 4 - Distribuicdo dos participantes por grau de parentesco
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Residentes na habitacao

12,50%

m 3 pessoas ® 4 pessoas 6 pessoas

Gréfico 5 - Distribuicao dos participantes por residentes na habitacao

Os 8 cuidadores que participaram no estudo, sdo do sexo feminino. As idades estéo
compreendidas entre os 36 e 0s 65 anos, sendo que 37,5% dos cuidadores entrevistados
tém idades compreendidas entre os 36 e 0s 45 anos, 37,5% entre 46 e 0s 55 anos e 25%

entre os 56 e 0s 65 anos.

Na area das habilitagbes académicas, 12,5% dos cuidadores tinham completado o 4° ano
de escolaridade, 12,5% o 6°ano, 25% o 9° ano e 12.5% tinham licenciatura. A maioria dos

cuidadores, com cerca de 37,5%, tinha 0 12° ano.

Relativamente ao grau de parentesco com a pessoa que estava a ser cuidada no domicilio,
a percentagem mais significativa corresponde a filhas (50%). Os restantes eram nora, neta,

amiga e irma.

Quanto ao numero de habitantes na residéncia onde foram prestados os cuidados,
verificou-se que em 50% das habita¢fes, residiam 3 pessoas, em 37,5% viviam 4 pessoas

e em apenas 12,5%, 6 pessoas.

2.3 - Instrumento de Recolha de Dados

O instrumento de recolha de dados é uma ferramenta ou uma técnica que o investigador
seleciona para proceder a colheita de dados e informacdes que sao indispensaveis e

necessarias para a concretizacéo do estudo a que se propds (Polit, Beck & Hungler, 2004).

A entrevista numa investigacdo do tipo qualitativo, para Bogdan & Biklen (1994), € uma

forma de recolha de informagdo muito importante, na medida em que, tenta captar o
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discurso do sujeito, permitindo ao investigador que a analise se torne Obvia, podendo
constituir a estratégia dominante para a recolha de dados ou ser utilizada em conjunto com
outras técnicas. Fortin (1999, p.245) afirma que “é um modo particular de comunicacao
verbal, que se estabelece entre o investigador e os participantes com o objectivo de colher

dados relativos as questbes de investigacdo formuladas”.

De forma a compreendermos as experiéncias vivenciadas pelos cuidadores, a nossa op¢ao
recaiu pela entrevista semiestruturada, na medida em que esta permite e favorece a
descricdo das experiéncias de certa forma controlada, garantindo assim, uma maior
homogeneidade dos dados. Segundo Fortin (1999, p.247), neste tipo de entrevista utiliza-
se um guido, o qual “apresenta as grandes linhas a explorar, sem indicar a ordem ou a
maneira de colocar as questdes”. Neste estudo, a entrevista apresenta um conjunto de
perguntas semi-abertas (a sua ordem depende do decorrer da entrevista) que quando
colocadas, estimulam a conversa permitindo ao cuidador que exprima de um modo
individual, a sua experiéncia e a sua opinido sobre as suas vivéncias no processo de cuidar

da pessoa em agonia no domicilio.

Partindo destes pressupostos, para a realizagdo da entrevista semiestruturada, foi
construido um guido sustentado na pesquisa bibliogréfica e nos objetivos do estudo, onde

constam as grandes areas tematicas (Apéndice 2).

Foi submetido para validagdo através de dois cuidadores que ndo faziam parte dos nossos
participantes, de forma a verificar a constru¢éo e adequabilidade das questdes, ndo sendo
necessario efetuar alteragdes. A sua validagao foi muito importante, pois permitiu aprimorar
a realizacdo das entrevistas que integraram o estudo. Assim, 0 guido da entrevista é
constituido por duas partes. A primeira parte inclui perguntas fechadas, direcionadas para
a caracterizacdo dos participantes: género, idade, habilitagbes académicas, grau de
parentesco com a pessoa doente, e 0 nimero de habitantes na residéncia onde foram
prestados os cuidados. A segunda parte do guido da entrevista possui perguntas semi-

abertas, permitindo aos participantes expressar de forma livre as suas experiéncias.

Realca-se que foram efetuados todos os procedimentos éticos e legais de forma a garantir
o rigor do estudo. No inicio de cada entrevista foram explicados e apresentados os
objetivos do estudo, garantia-se a confidencialidade e o anonimato, pedia-se autorizacao
para a gravacao da entrevista e referiamos que se entendessem parar, ou suspender a

entrevista o poderiam fazer.

Realizadas as entrevistas, procedeu-se a sua transcricdo que possibilitou ter um suporte
para posterior andlise. Além de registar as declara¢cdes dos cuidadores, também foram

anotados alguns dos comportamentos relacionados com a comunicagédo nao verbal, com
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a finalidade de controlar a subjetividade, uma vez que ha determinados comentéarios que
sdo acompanhados de sentimentos e expressodes faciais que ndo poderéo ser gravados,

mas que sao de valorizar e alvo de interpretacdo, como, por exemplo, o choro.

E importante salientar, que as entrevistas foram realizadas no domicilio do cuidador ou
noutro local a escolha do mesmo, pois o ambiente onde é realizada a recolha de dados
podera ter influéncia na informacéao obtida. Dai a importancia de esta ser num ambiente
confortavel para os participantes, uma vez que quanto mais confortavel estiver cada

participante mais facilmente revela a informacéo procurada (Streubert & Carpenter, 2013).

2.3.1 - Procedimento de Anélise de Dados

Apo6s a recolha de dados através da entrevista semiestruturada (Apéndice 5), é necessério
tratar os dados obtidos através da andlise de conteddo (Apéndice 6).

Atendendo ao referencial tedrico proposto por Cohen, Kahn & Steeves (2000)

consubstanciamos a andlise da informagéo da seguinte forma:

1° Efetuamos a analise no contexto da pesquisa, ou seja, no momento da recolha dos
dados. procuramos estar atento a tudo o que a pessoa manifestava, bem como, a
comunicagdo ndo verbal, de forma a perceber os significados. Realizamos assim,
apontamentos da comunicacgdo néo verbal e procedemos a uma primeira interpretacao dos

dados.

2° Transformacgéo dos dados ou reducédo dos dados. Nesta etapa tomamos decisdes, ou
seja, procuramos decidir o que é relevante ou ndo para o estudo. Para isso, a partir dos
discursos dos informantes, eliminamos aspetos gue se desviavam dos objetivos do estudo

e passamos a analisar o texto linha a linha, fase fundamental para a analise do tema.

3° Apés termos a compreensao do texto na sua globalidade, os dados foram analisados
linha-a-linha e todos os extratos foram identificados e categorizados por temas. E através
dos dados que se reconhece os extratos significativos que se enquadram em cada tema.
Ap06s, procuramos colocar os extratos extraidos do texto em tabelas organizados por temas

e, subdivididos em unidades mais pequenas designadas como: categorias, subcategorias.

4° Procedemos a inferéncia e interpretacdo dos dados, pretendendo-se tornar os dados

validos e significativos

Método utilizado na abordagem qualitativa, como é o0 caso deste estudo. Esta,

7

essencialmente, € uma técnica que permite “arrumar” num conjunto de categorias de
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significacdo o “conteddo manifesto” dos mais diversos tipos de comunicagao (Amado,
2000).

Vala (1990, p. 103) refere que este tratamento de informacdo €& “uma técnica de
investigacdo que permite a descricdo objetiva, sistematica e quantitativa do conteudo

manifesto da comunicacao”.

Bardin (2011, p.42) acrescenta que a analise de conteudo constitui “Um conjunto de
técnicas de analise de comunicagdo visando obter, por procedimentos sistematicos e
objetivos de descri¢do do contetdo das mensagens, indicadores (quantitativos ou nao) que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢cdes de producao/rececédo

destas mensagens”.

Por fim, queremos realgar que conforme iamos mergulhando nos dados de forma a
compreendermos a experiéncia vivida pelos participantes do estudo, procuravamos
reordenar os extratos, agrupando, desagrupando, criando, eliminando subtemas. Durante
todo este processo, elaboramos também diagramas de forma a compreender de forma
mais clara o fenébmeno em estudo. Acrescentamos que os resultados do estudo em si ndo
podem ser replicados ou reconstruidos, na medida em que, como salienta Vieira (2002), o

investigador é o principal, e muitas vezes unico, “instrumento” da pesquisa.

2.4 - Consideracdes Eticas

Toda a investigacao cientifica se inunda de grande responsabilidade ética. No entanto,
sendo esta uma investigagdo realizada com a participacdo de seres humanos, podera
levantar questfes éticas e morais que interfiram com o rigor da sua execuc¢éo. Posto isto,
0 comprometimento com um trabalho desta natureza implica uma responsabilidade pessoal
e profissional, no sentido de assegurar que o desenho do estudo seja solido do ponto de

vista ético e moral (Streubert & Carpenter, 2013).

Deste modo, foi elaborado inicialmente um projeto, o qual foi aprovado pela Comissédo de
Etica da Investigacdo. Depois, procedeu-se ao pedido formal ao Conselho de
Administracdo da Instituicdo onde foi implementado o estudo e, posteriormente, a
Comisséo de Etica da mesma instituicdo. Apos a sua autorizacdo formal (Anexo 1), foram

contactados os cuidadores para realizacdo das entrevistas.

Além disso, de um modo mais especifico e inerente a todo o processo de investigacao, é

necessario assegurar o consentimento informado, o anonimato e a confidencialidade.
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O consentimento informado refere-se ao facto de todos os participantes terem a informacao
adequada sobre o estudo, compreenderem a informacdo fornecida e de escolher
livremente a sua participacao (Streubert & Carpenter, 2013). Para isso, foi elaborado um
formulario de consentimento informado que foi lido e assinado pelos participantes, tendo
sido esclarecidos sobre o ambito e objetivos do estudo, garantindo assim o principio da

autonomia, veracidade, anonimato e confidencialidade (Apéndice 3).

Como defendem Polit, Beck & Hungler (2004), o anonimato foi assegurado, pois ndo é
possivel relacionar o participante em estudo com os dados obtidos a partir dele,
procedendo-se, por isso, a identificacdo dos participantes como C1, C2, entre outros. No
que respeita a confidencialidade, esta implica que os dados facultados pelos participantes
da investigacdo serdo utilizados de modo a que mais ninguém, além do investigador,
conheca a fonte (Behi & Nolan, 1995, cit por Streubert & Carpenter 2013). Além disso, sera
também assegurado o principio da beneficéncia e da justica, pela destruicdo posterior dos
dados colhidos durante as entrevistas.

Todos os participantes foram tratados com dignidade e respeito, assegurando o principio
da ndo maleficéncia, esclarecendo que, em qualquer momento, poderiam desistir de

participar no estudo.

Todos os cuidadores aceitaram livremente em participar neste estudo e s6 apés assinarem
o consentimento informado é que foi dado inicio a entrevista, tendo sido assegurado o
principio da autonomia. Salienta-se também, que todos os cuidadores que participaram

neste estudo aceitaram que a sua entrevista fosse gravada.
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PARTE Il - APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS
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1 - APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Para a realizagdo deste estudo foram realizadas oito entrevistas a cuidadores informais
gue constituem o corpo de andlise. Estas serdo nomeadas através de uma letra (C) e de
um namero (entre 1 e 8), respetivamente pela sua ordem de execuc¢ao, com o intuito de

nao haver o reconhecimento do entrevistado.

by

Os dados recolhidos das entrevistas foram analisados, procedendo-se a sua
sistematizacéo, isto €, a definicdo de categorias e de subcategorias em funcéo das areas

tematicas que emergiram.

A analise de conteldo realizada nas entrevistas, fez emergir nove areas tematicas com as
consequentes categorias e subcategorias, as quais passo a expor (Tabela 3), e,
posteriormente, sera analisada cada uma delas recorrendo a diagramas de forma a tornar

mais simples a elucidacao.

Tabela 3 - Categorias e subcategorias emergentes das entrevistas realizadas aos cuidadores de pessoas

doentes em agonia no domicilio

Zelar pelos afetos

Amor Zelar por um processo de morrer
acompanhado
Zelar pela vontade da pessoa
doente

Retribuir alegria

Gratiddo

Por moralidade

Vontade prépria

Proporcionar conforto

Falta de confianga nos

profissionais de salde

Preservar a dignidade

Indicacéo da ECP
Indicacéo de profissionais de

saude Indicagédo de outros médicos

Sensacéao de dever cumprido
Medo

Aceitacdo do fim

Alivio

Angustia
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Sofrimento

Saudade

Esperanca

Misto de emocdes e
sentimentos

Recusa

Aflicdo

Ansiedade
Constrangimento
Tristeza

Impoténcia
Pressentimentos

Revolta

Enfrentar a perda da
funcionalidade da via oral
Aceitar a perda de apetite
Enfrentar a degradacao fisica
na fase agonica

Enfrentar a sintomatologia na
fase agonica

Gerir a obstipagao

Enfrentar a terminalidade da
vida

Enfrentar o ritual do corpo
Lidar com a fuga

Lidar com o sentimento de
impreparacdo para o cuidar
Enfrentar a perda de
autonomia

Inseguranca

Enfrentar a impossibilidade
de respeitar vontades
Manusear material de apoio
Compreender necessidades
da pessoa doente

Enfrentar a incerteza do que
acontece ap6s a morte
Enfrentar as alteracdes

corporais apés a morte

Dispneia

Xerostomia

Hipertermia

Anorexia

Prostragao

Estretor

Delirium

Sudorese

Alteracao da coloracdo das
extremidades

Disfagia
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Gerir o acompanhamento a
pessoa doente e atividades
domésticas

Partilhar autocuidados a
pessoa doente com outros
Enfrentar a perda de
comunicacao oral

Lidar com a presenca de
feridas

Gerir o sofrimento

Forneceram respostas
efetivas as necessidades
presentes

Forneciam seguranca
Estabelecimento de uma
relacéo de empatia
Forneciam material de apoio
Apoio/acompanhamento da
ECP

Validacéo dos cuidados
prestados pelo cuidador
Desisténcia no processo de
cuidar

Alivio do sofrimento

Comunicacgéo assertiva

Apoio da ECP

Humor

A presenca

Acompanhar os Gltimos
momentos da vida

Preservar a autonomia
Proporcionar uma morte sem
dor

A EPS realizada pela equipa
de saude

Tocar com afeto
Aprendizagem com vivéncias
anteriores

Disponibilidade do cuidador

Da pessoa doente

Do cuidador

Informagé&o transparente e
ajustada

Apoio emocional
Disponibilidade

Ensino ajustado as necessidades
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Proporcionar serenidade

Horario de funcionamento

da ECP

Dificuldades

comunicacionais com a

ECP

Presenca de secre¢6es

Presenca de disartria

A mentira

NUmero insuficiente de

ECSCP

Falta de

acompanhamento dos

profissionais de saude no

momento da morte

Espaco arquiteténico

Estabelecer carinho
comunicagao/interagao atencéo

Prestacéo de cuidados de

higiene
Prestacéo de cuidados Prevencéo da funcionalidade
alimentares fisica

Prevencéo de obstipacédo
Prevenir complicac6es de
hipo/hiperglicemia

Cuidados a boca

Administracéo de terapéutica

oral

Mobilizag&o/posicionamentos

Respeitar o gosto

Aspiracao de secrecdes

Procedimentos técnicos

Dar conforto

Aceitacdo da morte como um

processo natural

Perda da atividade

profissional

Afastamento familiar

Perda financeira

Sobrecarga familiar

Cansaco

Sentimento de Tristeza

Sentimento de vazio

Isolamento
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Sensacéo de gratidao
Dificuldade em gerir objetos
pessoais

Insénia

Recusa em aceitar o fim de
vida

Execucéo de tarefas que
pensava ndo ser capaz
Lembrangas dos ultimos
momentos associados ao
local

Sobrecarga emocional

A morte como um evento
marcante

Abandono do lar para o lar
cuidado

Recurso a fé

Recurso ao tabaco
Recurso ao psicélogo
Cuidar com outros familiares
Recurso a assistente
espiritual

Articulagio com outras
equipas de saude

Recurso a irrealidade do
momento

1.1 - Motivos Verbalizados pelo Cuidador da Pessoa em Agonia para Cuidar no

Domicilio

Cuidar da pessoa doente em fase de agonia no domicilio, representa para a
familia/cuidador um grande desafio. Neste sentido questionamos

O que leva os cuidadores a cuidarem da pessoa doente em fase de agonia no domicilio?
Porque é que os cuidadores resgatam para si o cuidar do doente nos ultimos dias horas de

vida?

Compreender os motivos que levam os cuidadores entrevistados a cuidar da pessoa em
agonia no domicilio, corresponde ao primeiro passo para o desenvolvimento deste estudo.

Apo6s a analise das entrevistas realizadas, através da analise de conteido, emergiram nove
categorias: Amor; Retribuir alegria; Gratiddo; Por moralidade; Vontade proépria;
Proporcionar conforto; Falta de confianca nos profissionais de saude; Preservar a
dignidade; Indicacédo de profissionais de saude.
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Os resultados atras referidos, estao sintetizados na figura 2.

Amor

Retribuir alegria
(n=1)

Gratiddo (n=4)

Por Moralidade
(n=3)

Motivos verbalizados pelo cuidador da pessoa em agonia]
para cuidar no domicilio

Vontade prépria
(n=1)

Proporcionar
conforto (n=2)

Faltade
confianga nos
profissionais de
salde (n=1)

Preservar a
dignidade (n=2)

Indicacdo dos
profissionais de
saude

Zelar pelos
afetos (n=5)

Zelar por um
processo de
morrer
acompanhado
(n=3)
Zelar pela
vontade da

pessoa doente
(n=6)

Indicacéo da ECP
(n=1)

Indicacdo de
outros
profissionais
(n=1)

Figura 2 — Diagrama de motivos verbalizados pelo cuidador da pessoa em agonia para cuidar no domicilio

Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se

pertinente apresentar e analisar as unidades de analise inerentes a tematica - “Motivos

verbalizados pelo cuidador da pessoa em agonia para cuidar no domicilio”.

78



O amor corresponde a uma das
categorias que emergiu da area tematica
em estudo na perspetiva dos cuidadores,
e ainda foi dividida em 3 sub-categorias:

zelar _pelos afetos (identificada por cinco

cuidadores), zelar por um processo de morrer

acompanhado (referida por trés cuidadores) e

zelar pela vontade da pessoa doente

(mencionada por seis cuidadores).

zelar pelos afetos

“(...) eu penso que se nés ndo temos carinho pelos
nossos por muito boas pessoas que sejam as
outras pessoas, muita atencdo que elas
tenham, ndo cuidam melhor do que nds nossa

casa(...)"C1

(...) Néo era sé6 obrigagdo, era por amor, ndo era
dever, ndo era obrigacdo, embora o nosso dever
estar cumprido a palavra certa € amor, porque a
gente quando ama, quando gosta mesmo, e

quando a gente é sensivel (...) C2

zelar por um processo de morrer

acompanhado

“(...) podiamos estar a beira dela 24 sobre 24 horas

e estavamos ali ao pé dela (...)” C1

“(...) o facto de ele ver ali as netas e fui eu que o
submeti a esse tipo de apoio porque para ele as
netas eram tudo e o filho, o outro filho, e eu
também éramos muito importantes para ele e achei
que seria o melhor fim de vida para ele. Estar

préximo de nés (...)” C7

zelar pela vontade da pessoa doente

“(...) ele tinha-me pedido que queria morrer em
casa(...)"C6

“(...) ela sempre mostrou vontade de falecer em
casa e que ndo queria que a levdssemos para o
hospital, nem quando ela piorava, dizia logo “ndo
me levem para o hospital”, nés ndo podiamos fazer

isso, era a vontade dela morrer em casa (...)” C8

O retribuir alegria foi uma das categorias
associada aos motivos para cuidar no
domicilio, tendo sido identificada por um

cuidador.

“(...) a pessoa esta muito mais feliz na sua casa do

gue no hospital ou no lar (...)” C1

Na categoria por gratiddo quatro
cuidadores creem ser uma motivacao

para cuidar no domicilio

“(...) porque se um pai pode criar trés filhos ou

quatro filhos tem que cuidar de um pai (...)” C1

“...) Toda a minha vida ela me apoiou, tomou
conta de mim quando era pequena... (siléncio) eu

ndo a podia abandonar... (...)” C8
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Por moralidade foi uma das categorias
associada aos motivos para cuidar no
domicilio, tendo sido identificada por um
cuidador.

“(...) eu fiz pelo meu pai porque achava que devia

cuidar dele até ao fim (...)” C6

“(...) os valores sdo transmitidos pela familia e ela
vai ser importante para o resto das nossas vidas.
Os meus pais sempre me passaram esta
importancia a mim. A minha m&e ndo conseguia ter
cuidado da minha avé sozinha, porque tem uma
depresséo, e por isso também era meu dever

ajudar, ajudar as duas... (...)" C8

Por Vontade prépria foi identificada por
um cuidador como um motivo para cuidar

no domicilio na fase agonica.

(...) Foi vontade nossa (...) E ela partiu... e eu e o

marido ao pé dela(..) C1

Proporcionar conforto foi uma das

categorias associada aos motivos para

cuidar no domicilio, tendo sido

identificada por dois cuidadores.

“(...) Uma pessoa esta melhor em casa esta mais
em paz em siléncio e com a familia do que esta

noutro sitio qualquer (...)” C1

“(...) quando dei por mim estava a molhar toalhas
com agua gelada para lhe arrefecer a temperatura,
guando muitas das vezes vemos nos hospitais eles
assim e ninguém estava a fazer isso, é talvez o

nosso lado humano (...)” C7

Falta de confianca nos profissionais
de saude foi alegado por um cuidador

como motivo para cuidar no domicilio.

“(...) perdi a confianga por algumas coisas que

passei, ndo sei (...)” C1

Na categoria preservar a dignidade dois
cuidadores creem ser uma motivacao

para cuidar no domicilio.

“(...) O meu pai onde esta diz assim, as minhas
filhas levaram-me quase ao colo, vezes sem conta,
nunca perdeu a dignidade até ao fim. Dois dias
antes, ja ndo reagiu, mas até ai foi sempre a casa
de banho, foi sempre quase ao colo (...) Usou
fralda s6 nos ultimos dois dias porque nunca lhe
tiramos o restinho da dignidade que ele tinha. Era
muito mais facil ele usar fraldas, mas nunca

quisemos (...)” C2

“(...) sabiamos o que ia acontecer o desfecho era
aquele nem iamos recorrer ao hospital, para que?

Para ficar la num canto (...)” C6

Aindicacéo de outros profissionais de

saude corresponde a uma das categorias

Indicacdo da equipa de cuidados

paliativos
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gue emergiu da area tematica em estudo
na perspetiva dos cuidadores, e ainda foi
dividida em 2 sub-categorias: indicacao
cuidados

da equipa de paliativos

(identificada por um cuidador) e indicacéo

de outros médicos (referida por um

cuidador).

“(...) Foi a indicagdo dos cuidados paliativos
porque ela ndo tinha condicbes de ir para o
hospital. Estava acamada, ndo se mexia, e a
médica do hospital, assistente dela decidiu pedir a
ajuda dos cuidados paliativos, visto que ela ndo
tinha possibilidades de ir para a urgéncia, nem

para lado nenhum (...)” C5

Indicacdo de outros médicos

“(...) o médico disse “Olhe vocés fazem o melhor,
levem-no para casa, é onde ele esta melhor”. Claro
gue no ceio da familia é onde a gente se sente

melhor ndo é?” C6

1.2 - Sentimentos e Emoc¢des do Cuidador no Processo de Cuidar da Pessoa em

Agonia no Domicilio

Quando falamos de sentimentos e emogfes, queremos antes de mais percecionar o que

cada pessoa ha sua individualidade e particularidade percebe que aconteceu consigo. Sao

as respostas espontaneas que de algum modo deram significado ao acontecimento.

Assim sendo, torna-se importante perceber quais os sentimentos e emog¢6es do cuidador

no processo de cuidar da pessoa em agonia no domicilio. Relativamente a esta area

tematica emergiram 18 categorias: Sensacao de dever cumprido; Medo; Aceitacéo do

fim; Alivio; Angustia; Sofrimento; Saudade; Esperanca; Misto de emocdes; Recusa;

Aflicdo; Ansiedade; Constrangimento; Tristeza;

Revolta.

Os resultados atras referidos, estéo sintetizados no figura 3.

Impoténcia; Pressentimentos;
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Sensacao de dever
cumprido (n=6)

Medo (n=4)

Aceitacdo do fim
(n=1)

Alivio (n=1)

Angustia (n=2)

Sofrimento (n=4)

Saudade (n=2)

Esperanca (n=1)

Sentimentos e emog6es do cuidador no processo de cuidar da Misto de emocdes e
pessoa em, agonia no domicilio sentimentos (n=2)

Recusa (n=1)

Aflicao (n=1)

Ansiedade (n=2)

Constrangimento
(n=1)

Tristeza (n=2)

Impotencia (n=1)

Pressentimentos
(n=3)

Revolta (n=2)

Figura 3 - Sentimentos e Emog¢des do Cuidador no Processo de Cuidar da Pessoa em Agonia no Domicilio

Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se

pertinente apresentar e analisar as unidades de andlise inerentes a tematica —
“Sentimentos e emocgdes do cuidador no processo de cuidar da pessoa em agonia no

domicilio”.

A sensacdo de dever cumprido foi “(...) sinto-me aqui dentro muito bem, todos os

identificada por seis cuidadores como um | peijos, todos os abracos, todas as palavras «AMO-

sentimento experienciado durante a fase | TE», foram ditas em vida. Agora n&o preciso fazer

de cuidar no domicilio na fase agénica isso, embora eu continue a beija-la na fotografia e
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O Medo

associada aos sentimentos e emocgdes

foi uma das categorias
presentes no processo de cuidar no
domicilio, tendo sido identificada por

guatro cuidadores.

Um cuidador confessa que experienciou

uma aceitacdo do fim

O alivio foi um dos sentimentos
expressos por um cuidador durante o
processo de cuidar no domicilio na fase

agonica.

A angustia também foi considerada por
dois cuidadores como um sentimento

vivenciado nesta fase.

tudo, mas tudo isso foi feito em vida, portanto nada
ficou por fazer, nada (...)” C4

“(...) Eu queria acrescentar que sentimos uma paz
de espirito muito grande, embora choramos
sozinhos, mas com paz interior muito grande
porque fizemos por ela tudo o que precisava que
era amor, carinho nas horas que ela necessitou de
nés (...)” C5

“(...) Tinhamos medo... embora na semana
anterior ela tivesse conseguido festejar os anos, e

nés pensamos que ela ndo chegasse (...)" C5

“(...) que me atormentou imenso foi aquilo poder
rebentar e ter uma hemorragia. Tanto que nos
preveniram para ter uma toalha escura a cabeceira
porque a qualquer momento podia acontecer
iSSs0... se 0 meu pai tossia um bocadinho a gente
entrava em panico. E isso meteu-me assim na

cabeca que ia ser o fim dele (...) C2

“(...) eu disse que todos os santinhos e a Amalia
vejam que se a minha irma esté a sofrer muito é
melhor ela ir embora antes de eu ir para 0 Canada,
porque sem eu aqui ninguém sabe cuidar dela

como evu. (...)"C1

“(...) Um sentimento de alivio, sentimento de dizer

assim néo estas a sofrer mais (...)* C2

“(...) uma angustia tao grande... foi a perda, foi
perceber que ndo estava mas estava, como é que

vou explicar (...)” C2

“(...) Uma angustia muito grande, ndo consigo
explicar. Eu estava preparada pelo Dr. X, que ela
estava a ficar fraquinha, embora eu dizia que
estava preparada e ndo queria que ela sofresse,
mas na hora é muito dificil, ndo consigo explicar
(...)"C5
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O sofrimento foi verbalizado por quatro
cuidadores como uma emocao vivida em

todo este processo

Também foi identificada, por dois

cuidadores, a saudade

A esperanca foi referida por um cuidador
como uma emogdo vivenciada no
processo de cuidar durante a fase

agonica no domicilio.

Misto de emocbes e sentimentos foi

verbalizado por dois cuidadores

“(...) sofremos tanto de dia e de noite, de dia e de
noite (...)A gente sofreu com ele mas sofreu a
pensar como seria a ida dele, foi terrivel (...)” C2

“...) e é um sofrimento ver ali a pessoa a sofrer
ndo poder fazer nada nem nada, prontos essas
coisas olhe nem sei, a pessoa fica, e depois era
no dltimo momento nés ndo queriamos vé-lo
sofrer, ja ndo queria que ele estivesse aqui nédo é?
A coisa que nés queriamos mais, pediamos
sempre, que ndo queriamos vé-lo ali (...)” C6

“(...) Eu senti saudade da rotina. Portanto, a
dificuldade do fazer ja ndo... eu ja fazia tudo e mais

alguma coisa (...)” C2

“(...) A forca é essa. A gente nunca desistiu até ao
fim e aquela esperanca que se calhar as coisas
n&o sdo bem assim... e se calhar até vai estar mais
um dia, e outro.... N6s até fomos comprar um fato
para ele, e a0 mesmo tempo até nos estavamos a
sentir esquisitas porque tinhamos a sensag¢éo que
néo ia fazer falta, que néo ia ser para aquilo (...)”
Cc2

“(...) um misto de sentimentos se por um lado eu
estava aliviada porque ele estava a sofrer muito
tanto fisicamente como psicologicamente, era
doloroso, porque estamos a falar de um senhor
ativo, de um senhor inteligente, um senhor que
estava 100 % lucido e que sabia de tudo aquilo que
estava a acontecer. Por outro lado, era a dor da
perda de quem eu cuidei com muito carinho, de
alguém que eu sabia que ndo ia voltar a ver, e doi.
(siléncio) (...) uma revolta muito grande juntamente
com alivio, olhe nem sei muito bem como explicar
(...)"C3

“(...) O nosso coragéo fica apertado, sdo muitas

sensacles muitas emocodes. Choramos,
choramos, sdo muitas recorda¢fes a vir a cabeca,
muitos momentos que ndo vdo ser esquecidos....

(...)"C8
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A fase de agonia no domicilio para um

cuidador encontra-se associada a

sentimento de recusa da situacao.

A aflicao foi referida por um cuidador

Dois cuidadores verbalizaram que esta

fase foi marcada por alguma ansiedade

Um cuidador refere um sentimento de
constrangimento durante a fase de

agonia no domicilio.

A categoria tristeza é um sentimento
verbalizado por dois cuidadores durante o
processo de cuidar na fase de agonia no

domicilio.

O sentimento de impoténcia, foi referido
por um cuidador como existente durante
0 processo de cuidar na fase de agonia

no domicilio

Trés cuidadores verbalizaram que

tiveram a sensacdo de que alguma coisa

“(...) Tentar salva-la, esse era o sentimento que eu
mais tinha, era tentar prolongar a vida dela, eu
sabia que estava em sofrimento embora a
medicagao lhe tirasse o sofrimento, mas o que eu

queria era té-la fisicamente comigo (...)” C4

“(...) Aflicdo sentimos para tras quando ela ainda
se manifestava, que pronto, dentro daquilo que era
possivel, ela dizia o que tinha, ou muita dor ou falta
de ar ou qualquer coisa assim isso sim sentimos
aflicéo (...)” C4

“(...) Estavamos com alguma ansiedade pelo dia
que iria acontecer. NGs ja sabiamos que isso ia
muito sincero

acontecer e o Dr. também foi

connosco (...)” C4

“(...) mas havia sempre aquela ansiedade “sera
que estou a fazer bem? Seré que ainda posso fazer
mais?” isso as vezes levava-nos a um certo

descontrolo emocional (...)” C5

“(...) eu sentia-me um bocado acanhada para ndo
estar sempre a chatear nem nada porque é
complicado tem mais doentes é logico. Eu quando
ligava sentia-me assim um bocado constrangida de

estar a chatear esta a perceber? (...)” C6

“(...)Tristeza(...)” C6

“(...) Recordo que me senti triste. Triste porque

sabia que ela nos ia deixar... (...)” C8

“(...) E assim, querer ajudé-lo e ndo poder (...)” C6

“(...) Disse mesmo nesse dia. “Tenho um

pressentimento que este dia vai ser fatal”. E a



4

iria acontecer em determinada altura, | minha cunhada “Ai ndo digas isso, néo digas isso’

exatamente antes da pessoa cuidada (..-).7C6

“(...) no dia do falecimento da minha mée eu estive
com ela até as sete da tarde, durante a tarde

alguma coisa me dizia a mim que eu tinha de sair

dali, para ir dar um salto a casa (...)” C4

falecer. Sendo assim, emerge a categoria “(...) Eu vou dizer uma coisa que se calhar até

pressentimentos pode parecer estranho mas eu parece que sentia,

nesse dia, um aperto maior no meu coragéo....
Parecia que sabia que ia ser o ultimo dia... hdo
sei...(...)"C8

“(...) eu gosto muito da minha sogra, mas eu fiquei

. muito revoltada com a situacéo porque baixar os
A revolta representa uma categoria nesta o . ) )
bracos ja € uma coisa que nds ndo deviamos fazer

area tematica e foi verbalizada por dois e eu acho que deviamos ter tentado mais um

cuidadores. pouco (...)” C7

“(...) estava um bocado zangada (...)” C8

1.3 - Dificuldades Sentidas pelos Cuidadores no Processo de Cuidar da Pessoa em

Agonia no Domicilio

Identificar as dificuldades do cuidador, envolve sempre um olhar no sentido dos obstaculos,
das barreiras que variadas vezes surgem ao longo do processo de cuidar.

Neste sentido, na andlise de conteldo das entrevistas, na area tematica dificuldades
sentidas pelos cuidadores no processo de cuidar da pessoa em agonia no domicilio foram
identificadas 20 categorias, entre elas: Enfrentar a perda de apetite; Enfrentar a
degradacédo fisica na fase agonica; Enfrentar a sintomatologia na fase agénica; Gerir
a obstipacéao; Enfrentar a terminalidade da vida; Enfrentar o ritual ao corpo; Lidar
com afuga; Lidar com o sentimento de impreparacao para o cuidar; Enfrentar a perda
de autonomia; Inseguranca; Enfrentar a impossibilidade de respeitar vontades;
Manusear material de apoio; Compreender necessidades da pessoa doente;
Enfrentar a incerteza do que acontece apés a morte; Enfrentar as alteracdes
corporais apés a morte; Gerir o acompanhamento da pessoa doente e atividades
domésticas; Partilhar autocuidados da pessoa doente com outros; Enfrentar a perda

de comunicacéo oral; Lidar com a presenca de feridas; Gerir o sofrimento.

Os resultados atrés referidos, estéo sintetizados na figura 4.
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Dispneia (n=2)

Xerostomia (n=1)

- Hipertermia (n=2)
Enfrentar a perda de apetite;
(n=5)

Anorexia (n=1)

Entrentar a degradacéo
fisica na fase agonica (n=4)

Prostracdo (n=4)

Entrentar a sintomatologia |

na fase agonica Estretor (n=1)
’ Gerir a obstipagéo (n=1) Delirium (n=1)
| Enfrentar a terminalidade
da vida (n=4) Sudorese (n=1)
Enfrentar o ritual do corpo Alteracdo da
(n=2) coloracéo das

extremidades (n=3)

Lidar com a fuga (n=1) Ay

dar com o sentimento de
impreparacéo para o cuidar

Enfrentar a perda de
autonomia (n=1)

Inseguranga (n=1)

Dificuldades sentidas pelos cuidadores no processo de cuidar

da pessoa em agonia no domicilio Enfrentar a impossibilidade

de respeitar vontades (n=2)

Manusear material de apoio
(n=1)

Compreender necessidades
da pessoa doente (n=1)

Enfrentar a incerteza do que
acontece ap6s a morte(n=2)

nirentar as alteracoes
corporais apds a morte
n=
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| pessoa doente e atividades
‘ domeésticas (n=
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pessoa doente com outros
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Enfrentar a perda de
comunicagao oral (n=2)

Lidar com a presenca de
feridas (n=1)

Da pessoa doente
(n=3)

Gerir o sofrimento

Do cuidador (n=1)

Figura 4 - Dificuldades sentidas pelos cuidadores no processo de cuidar da pessoa em agonia no domicilio
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Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se

pertinente apresentar as unidades de analise inerentes a tematica — “Dificuldades sentidas

pelos cuidadores no processo de cuidar da pessoa em agonia no domicilio”.

Cinco cuidadores verbalizam que
enfrentar a perda de apetite é uma das
dificuldades que se depararam no
processo de cuidar da pessoa em agonia

no domicilio.

Quatro  cuidadores  referem  que
Enfrentar a degradagéo fisica na fase
agonica € uma dificuldade presente

durante esta fase.

Os sinais e sintomas que se agravam
e/ou surgem nesta fase sdo mudltiplos.
Nas entrevistas realizadas emergiu a
categoria enfrentar a sintomatologia na
fase agonica que se subdividiu em 10

sub-categorias: Dispneia (n=2); Xerostomia

“(...) Eu néo tive dificuldade em nédo alimentar,
como disse... no inicio custou-me imenso e a
minha atitude foi nao ter de me manifestar contra a

equipa (...)” C7

“(...) Deixou de comer... ela também ja ndo comia
muito mas nds ainda faziamos algumas coisas que
ela gostava e ela ia petiscando, a partir dai nada,

nada mais comeu (...)” C8

“(...) oh maninha tu ndo tens bem a vista e ela
olhava para n6s mas ja ndo falava. E eu liguei para
a minha cunhada a ver se estava la alguma
enfermeira, e diz que aquilo podia ser alguma coisa
que passa-se que estava a dilatar, se ela tinha a
boca ao lado ou se mexia bem... o brago estava na
mesma, ndo tinha forgca mas ndo se notava assim
nada. O que eu achava é que o corpo estava
inchado da cinta para baixo e muito quente, assim
muito quente, devia ser da temperatura, subia aos

39 estava a controlar de 4 em 4 horas (...)” C1

“(...) Mesmo nos ultimos dias foi sempre uma
pessoa muito lucida a conversar. Mesmo quando
perdeu a audigdo sempre a conversar... (...) de um
momento para o outro deixou de fazer essas

coisas (baixa a cabega) (...)" C5

Dispneia

“(...) oh maninha tu ndo tens bem a vista e ela
olhava para nés mas ja néo falava. E eu liguei para
a minha cunhada a ver se estava la alguma
enfermeira, e diz que aquilo podia ser alguma coisa
que passa-se que estava a dilatar, se ela tinha a
boca ao lado ou se mexia bem... o brago estava na
mesma, ndo tinha forca mas ndo se notava assim

nada. O que eu achava é que o corpo estava
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(n=1); Hipertermia (n=2); Anorexia (n=1);
Prostracdo (n=4); Estretor (n=1); Delirium
(n=1); (n=1); alteracdo da
coloracdo das extremidades (n=3) e disfagia
(n=2).

Sudorese

inchado da cinta para baixo e muito quente, assim
muito quente, devia ser da temperatura, subia aos

39 estava a controlar de 4 em 4 horas (...)” C1

“(...) Um dos momentos mais agudos era o liquido
nos pulmd@es que aumentava a falta de ar. Isso é
gue nos causava aquela angustia porque ndés
queriamos que ela estivesse bem e queriamos
fazer o melhor (...)” C5

Xerostomia

“(...) deixava secar a boca, estava sempre a por a
compressa molhada e tudo, mas ndo deu mais, eu
acho que fiz tudo (...)” C1

Hipertermia

“(...) depois de noite ele comegou a ter
temperatura, comegou a temperatura e eu disse
“Nao, 37.6 ainda néo é febre, portanto deixe ir até
aos 38, vamos ver...” que eu ja tenho a experiéncia
da minha irma que diziam no IPO, a partir dos 38 é
gue é temperatura, e eu deixei estar. Ja tinha 38.2
meti-lhe o supositorio, dali a bocado tinha quase 40

e eu pensei “Ai, 0 que é que vou fazer?” (...)” C6

“(...) que ele comegou a ter estados febris e
custava-me imenso e deu algum trabalho no
sentido em que quando dei por mim estava a
molhar toalhas com agua gelada para Ihe arrefecer

a temperatura (...)” C7
Anorexia

“(...) comegou a emagrecer da cinta para baixo e
um ossinho comecou a sair e a ficar vermelho e eu
comecei a chatear com os do lar porque elas ndo
massajavam bem aquilo com halibut, eu queria
aquilo muito direitinho. Elas faziam e eu ia atras s6
ndo podia pegar nela, ndo tenho muita for¢ca nos
bragos (...)” C1

Prostracéo

“(...) As dificuldades foi o facto de ele néo reagir as

nossas intervencdes, porque ai a gente

apercebeu-se que...(..) Era uma “pedra” a gente
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mexia-o, virava e ele ndo estava nem ai, nao
estava (...)” C2

“...) foi a falta de contacto da minha mae
connosco, a maior dificuldade, nés ndo sabermos
0 que estava ali o que queria, porque ndo saia
nada dali, ndo saiam gestos, ndo saia um olhar,

n&o saia uma palavra, ndo saia nada (...)” C4
Estretor

“(...) exatamente como quando nos estamos
gripados, assim aquela “escarragdo”, era essa a
sensacgao que eu sentia da garganta dele, mas que
eu acho que afinal era o tal problema por tras que
ja estava a atacar as cordas vocais. (...)” C7

Delirium

“(...) nos dltimos dias dizia assim esté ali a passar
um rato ou um coelho e eu dizia deixa-os ir que eu

ja os enxotei, mas custava (...)” C1
Sudorese

“(...) durante a noite de sabado ela transpirou
muito mas ndo estava aflita, estava sereninha.
Estavam aqui as minhas cunhadas e a minha
sobrinha e eu disse é melhor mudarmos que ela
esta toda molhada e elas disseram “ai ndo mexas
nela, deixa-a estar sossegadinha”, mas a mim
custava-me imenso ver a minha mée assim toda
molhada e fiz-lhes a vontade. Mas, entretanto, elas
foram-se embora e a minha sobrinha veio para tras
e disse-me ‘tia vamos mudar a avé”. S6 que
quando a iamos para mudar ela fez um gesto como
gquem diz deixai-me estar e entdo nés nao

reagimos (...)” C5

Alteracdo da coloracao das extremidades

“(...) o rosto dela ficou totalmente branco... ela
tinha pousado assim a mé&o no cadeirdo e o rosto
dela ficou branco, branco, branco, ndo da para
explicar... foi assim uma transformacdo de um
momento para o outro e eu “mée, mae, mae” e eu
vi que ela estava a partir e so6 tive tempo de pegar

no telemdével e chamar a minha irmé que mora aqui
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Um cuidador identificou o gerir a

obstipacdo como uma dificuldade
presente no processo de cuidar na fase

agonica.

A categoria enfrentar a terminalidade
da vida emergiu das entrevistas de

quatro cuidadores.

perto e “anda ca, anda ca, que a mae esta a
ir...”(...)”C5

“(...) Mas depois comecei a ver as maos roxas, as
unhas e tudo brancas e os pés gelados. E néo
podia ser entdo se tinha temperatura tinha de estar
com calor e ele ndo estava assim. E eu disse &
minha irma “Olha eu acho que o pai...”, nés
chamamos o0 meu irm&o que mora ali em baixo e a
minha cunhada, que eles queriam estar presentes
e chamamos e comegamos a ver que ele estava
pronto no sofrimento dele (...)” C6

Disfagia

“(...) a minha dificuldade era ela ndo engolir dava-
Ihe pela seringa, as enfermeiras diziam para ter
cuidado porque ela podia-se engasgar, s6 que eu
prontos estava sempre a insistir, era teimosa,
passava muito bem a sopa e dava-lhe pela seringa,
isso chateava-me “e ndo comes e depois vais
morrer” aquele género de coisas que parece que
nos chateamos um bocado mas € s6 daqui para
fora. Eu queria era que ela comesse. Ficava era
preocupada era por ela ndo comer, ia buscar soro,

iogurtes, fazia sopa passada (...)” C1

“(...) se a comida fosse mais grossa custava-lhe a
engolir, eu acredito que sim, que ele estava com
dificuldade, mas eu dava-lhe imenso mel e ele

quando tomava o mel (...)” C7

“(...) o meu pai ndo obrava ja estava & quatro ou
cinco dias, acho que cinco ou seis ja ndo sei ja ndo
me recordo, veio aqui veio lhe tirar as fezes, n6s
tentamos Ihe por o supositério de... glicerina, sim.
Depois metemos com o dedo a ver se estavam as
fezes, nés fizemos isso tudo, eu disse assim &

minha irmé “Eu né&o consigo” (...)” C6

“(...) A minha dificuldade era aceitar que o meu pai
estava-se a ir embora... e saber que estava para

muito breve (...)” C2

“(...) nés queremos sempre que a pessoa dure 0
mais possivel ndo é, e fazemos o possivel para que
aconteca isso, apesar de sabermos o sofrimento

em que ele estava...(...)" C7
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Dois cuidadores verbalizaram a

dificuldade em enfrentar o ritual ao
corpo como uma dificuldade presente

nesta area tematica.

A categoria lidar com a fuga foi referida

por um cuidador.

Dois cuidadores referem que lidar com o
sentimento de impreparacdo para o
cuidar é dificil durante o processo de

cuidar no domicilio na fase agonica.

Enfrentar a perda de autonomia foi
mencionada por um cuidador como uma

categoria nesta area tematica.

A inseguranca foi identificada por um
cuidador como uma dificuldade neste

processo.

“(...) A mim até me parecia que estava a dormir, o
gue mais me custou foi ver a leva-lo e embrulharem

num lengol, mete-lo no elevador. (...)” C2

“(...) também nos custou quando tiraram a minha
avo daqui de casa depois de partir.... Teve de sair
em bragos e isso também ndo é féacil de ver...
(siléncio) as portas era um bocadinho estreitas e
ndo conseguiam passar com 0 caix&o... ndo foi
bonito de ver... tinha dificuldade em imagina-la
debaixo da terra... (...)” C8

(...) eu sou uma pessoa muito sentimental e sofro
muito e estar a lidar com o meu pai e fingir que
estava tudo bem (...) nés temos o coragao negro,
a alma apertada, a gente queria agarra-lo e dizer
assim tu vais ir embora, mas ndo podiamos e

iamos para a cozinha...( Choro) (...) C2

“(...) o Sr. X vomitou-me, vomitou. Ele tinha o
BIPAP, ndo €? E eu estava a fazer a higiene dele,
e quando eu estou a fazer a cama, ao dar a volta &
cama reparei que ele tinha vomitado e aspirei
dentro das minhas possibilidades, coloquei-o de
lado dentro dos poucos conhecimentos que tenho,
tentei aspirar o vomito, sem sucesso, venho a
descobrir depois mais tarde através do médico que
tinha sido sem sucesso(...)Esse episddio foi muito

doloroso, eu atribui-o muita culpa ao estado(...)
C3

“(...) teve algum tempo na cama deitado que ele
gostava de estar, ndo nos apercebemos daquela
ferida aqui detras na parte do cocix, foi na altura ao
vird-lo a certa altura é que reparamos, 0
desconhecimento ndo é, ndo sabiamos se nos tém

dito “Olhem tenham cuidado” (...) C7

“(...) A perder autonomia. Isso é horrivel, eles

pensam muito nisso (...)” C3

(...) As dificuldades que sentimos ndo eram com o
como lidar com ela, era uma questdo pratica, era

técnica “sera que estamos a fazer bem?”. N6s
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Dois cuidadores referem que enfrentar a
impossibilidade de respeitar vontades
€ uma dificuldade presente no processo

de cuidar no domicilio na fase agdnica.

Manusear material de apoio foi uma das

categorias identificada por um cuidador

Um cuidador verbalizou

compreender necessidades da pessoa

que

doente é dificil durante este processo de

cuidar no domicilio nesta fase.

Dois cuidadores identificaram o enfrentar
a incerteza do que acontece apos a
morte como uma categoria nesta area

tematica.

e tinhamos aqui um formulario e cumpriamos
aquilo conforme eles indicavam, néo falhava nada
e sabiamos que estdvamos a fazer bem, mas havia
sempre aquela ansiedade “sera que estou a fazer
bem? (...) C5

“(...) N6s, s6 nos ultimos dias é que conseguimos
coloca-la na cama articulada que nos tinham
emprestado... até ali, ai de nés em falar em ir para
essa cama... s6 quando para nos ja era impossivel
ter na outra cama e acho que nesse momento ela
néo teve tanta percegcdo de mudar de cama...
(choro) (...)” C4

“(...) Também ajudou o facto de termos uma cama
propria, articulada, embora os espagos fossem
pequenos... mas conseguimos montar... noés
sabiamos que ndo era muito do agrado da minha
avo, mas, tinha de ser... era muito dificil dar banho
numa cama baixinha e se ndo fosse assim nem lhe
podiamos levantar a cabeceira nem nada...(...)”

Cs8

“(...) até num dos ultimos momentos de crise
estava eu aqui em casa e fiquei com o problema
do oxigénio porque 0 compressor avariou e
tinhamos a garrafa de apoio mas eu ndo consegui

controlar o bocal de saida e queria colocar (...)” C5

“(...) nos ultimos dias foi muito complicado porque
ele teve uma trombose, um AVC, alias, e ja nao
dizia muitas coisas, jaA ndo percebiamos,
queriamos ajudar e ndo percebiamos o que ele
dizia ficavamos assim o que ele querera dizer, mas
as vezes puxavamos por ele para ele conseguir
falar mais e |4 entendiamos. Nos ultimos dias foi
muito complicado porque ele deixou quase de falar
e depois fazia com o brago, mexia o brago quase
sempre e nos pensavamos que tinha dores e

davamos-/he a medicagéo (...)” C6

“...) Mas ndo sei uma sensacéo estranha, para

onde ele ia partir e essas coisas.(...)” C6

“(...) o corpo estava ali mas a alma dela deve ter

ido para o céu porque ela era tdo boa... ninguém
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Enfrentar as altera¢ces corporais apds
a morte foi mencionado por um cuidador

como uma dificuldade.

Um cuidador referiu

acompanhamento da pessoa doente e

gue gerir o

as atividades domésticas torna-se dificil

durante este processo.

A categoria partilhar autocuidados da

pessoa doente com outros foi

mencionada por um cuidador.

Dois cuidadores verbalizaram que
enfrentar a perda de comunicacao oral
€ uma dificuldade presente no processo

de cuidar no domicilio na fase agonica.

O lidar com a presenca de feridas foi

identificado por um cuidador.

Durante as entrevistas realizadas aos
cuidadores emergiu a categoria gerir o
sofrimento que se subdividiu em 2 sub-

categorias: da pessoa doente (n=3) e do

cuidador (n=1).

sabe, nédo é... mas ela s6 queria bem a todos nés.”
C8

“(...) Pronto e depois o meu pai quando o vi na
fotografia na morgue, eu via a fotografia eu dizia
que ndo era 0 meu pai, ndo parecia ele porque
ficou tdo magrinho, tdo debilitado, no parecer a
minha mée acho que ja tinha mais parecencas, era
mais magra pronto, ja tinha mais parecencas com
a fotografia, 0 meu pai ndo, eu dizia que ndo era o
meu pai, eu dizia as pessoas “ndo é o meu pai que

esta ali”. Estava tao diferente. (...)” C6

“(...) Alias, até me disseram uma altura, disseram
assim, o meu pai disse assim ao doutor “Ah estou
aqui preso nas grades”. Mas ndés tinhamos de
deixar claro que ndo estavamos ali sempre,
estavamos ali mas também tinhamos que fazer as
nossas coisas néo é. E ele disse “Ah esta aqui um
cadeirdo para se sentar alguém aqui a sua beira”,
ninguém esta 24 horas, pronto estd um bocado
também tem de fazer as coisas dela ndo é (...).”
C6

“(...) Nos tinhamos uma ligagdo muito boa, e,
muitas das vezes, ja aconteceu isso eu no fim-de-
semana ter de ir mais cedo porque ele ndo comeu

com o filho e eu ter de ir 14 dar de comer (...)” C7

“(...) Os dltimos dias senti que me custou imenso
ele ter deixado de falar (...)” C7
“...) O ela deixar de falar connosco, sem davida

que foi a maior dificuldade (...)” C8

“(...) no fundo o que deteriorou mais foi aquela

ferida atras, aquilo tinha um cheiro horrivel (...)” C7

Da pessoa doente

“(...) Ela ja estava convencida com o que se estava
a passar. E ela estava a falar e ela Tinha uma

lagrima sempre a cair (...)” C1

“(...) Tantas vezes chorava ele, notava-se que caia
lagrimas e a gente limpava e o facto de agarrarmos

na mao dele eu acho que ele também sentia... se
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sentia um bocadinho perdido, a forma como foi dito
(...)”C7

Do cuidador

“(...) Quando me perguntou as dificuldades eu
pensei logo no que me custou a enfrentar como
algo fisico, mas a dor ca dentro também é muito
dificil sabe... (siléncio) (...)” C8

1.4 - Percegcdo dos Cuidadores Acerca da Intervencdo da Equipa de Saude

Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos a Pessoa em Agonia

Quando se assume um compromisso assistencial por parte da familia, esta anseia que a
equipa de salde comunitaria de suporte em cuidados paliativos que a acompanha seja
capaz de suprimir as suas necessidades, assim como, as que a pessoa em fase agonica

vai apresentando.

Deste modo, durante o processo de cuidar da pessoa em fase agonica no domicilio, torna-

se evidente para os cuidadores a percec¢éo da intervencdo da ECSCP.

Nas entrevistas realizadas, apés a analise de conteldo, surgiu a area tematica “Percecéo
dos cuidadores acerca da intervencdo da Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos”, com destaque para as seguintes categorias: Forneceram respostas efetivas
as necessidades presentes; forneciam seguranca; estabelecimento de uma relagao
empética; fornecimento de material de apoio; apoio/acompanhamento da ECSCP;
validacado dos cuidados prestados pelo cuidador; desisténcia no processo de cuidar;

alivio do sofrimento e comunicacao assertiva.

Os resultados atras referidos, estéo sintetizados na figura 5.
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Informacéo
transparente e
ajustada (n=4)

Apoio
emocional
Fornecimento de respostas (n=4)
efetivas as necessidades
presentes Disponibilidade
- (n=6)
Fornecimento de seguranca
(n=2) Ensino
- ajustado as
Estabelecimento de uma necessidades
relacdo de empatia (n=1) (n=2)
Fornecimento de material de
apoio (n=2)
Percecao dos cuidadores acerca da intervencgado da "
equipa comunitaria de suporte em cuidados Apoio/Acompanhamento da
paliativos & pessoa em agonia ECSCP (n=2)
Validacao dos cuidados

prestados pelo cuidador
(n=2)

Desisténcia no processo de
cuidar (n=1)

Alivio do sofrimento (n=1)

Comunicacéo assertiva
(n=1)

Figura5 - Percecao dos cuidadores acerca da intervencéo da equipa de salude comunitéria de suporte em
cuidados paliativos a pessoa em agonia

Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se
pertinente apresentar as unidades de andlise inerentes a tematica — “Percegcdo dos
cuidadores acerca da intervenc¢éo da equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos

a pessoa em agonia’.

Na area tematica em estudo, apés a Informacdo transparente e ajustada

analise de conteudo das entrevistas « ., icunstancias que existiam a gente
realizadas aos cuidadores, emergiu a | telefonava e perguntava, por exemplo, quando néo

categoria fornecimento de respostas obrava nés ndo sabiamos o que haviamos de fazer

. N . e ligamos e disseram o que tinhamos de fazer,
efetivas as necessidades presentes
compra isto ou faz aquilo, pronto nés pusemos os

gue se subdividiu em 4 sub-categorias: o oo . .
supositérios de glicerina (...) E ligamos para vocés

Informacdo transparente e ajustada e explicaram-nos (...)” C6
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(n=4); apoio emocional (n=4);

disponibilidade (n=6) e ensino ajustado

as necessidades (n=2).

“(...) é certo que a gente ligava e atendiam sempre
e mesmo quando ndo atendiam depois ligavam
para nés “entdo D. X como esta? Precisam de
alguma coisa”, um carinho uma atengdo que néao
consigo explicar... tinham muita paciéncia para

nos explicar os remédios, como fazer (...)” C8

Apoio emocional

“(...) E um trabalho muito bom, porque &s vezes
uma palavra... sempre que veio a equipa médica,
eles tinham sempre alguma coisa para fazer,
deixavam a medicacéo, tinhamos tudo aqui muito
explicadinho para a gente perceber bem. Tudo de
maneira com que a gente percebesse... nos
ultimos dias lembro-me de ir a janela dizerem que
poderia estar para breve e ai choramos as duas na
sala e bastou um toque nas costas, aquele olhar
de carinho e apoio, e o dizerem que nos iam ajudar
no que precisassemos que nos sentimos melhor....
Apoiadas (...)” C2

“(...) eu falo com a enfermeira e ela reconhece-me
pela voz e isso para mim fica-me no coragéo, ndo
é facil esquecer essas coisas. A equipa abracava-
nos com um olhar. Por isso que eu digo que
ganhamos uma amizade muito grande pela equipa,

vai ser para o resto da vida (...)” C4

Disponibilidade

“(...) Os cuidados paliativos estiveram connosco
sempre a 100% a qualquer hora do dia até &s cinco
da tarde estavam sempre presentes, ou resolviam
por telefone ou entdo pessoalmente mesmo. Ao
ponto de a gente ligar e meia hora depois estarem
a nossa beira, nem sequer meia hora, um quarto
de hora, 4s vezes era incrivel como é que o
hospital Meadela ainda é um bocadinho e por
vezes um quarto de hora e estava la a equipa
médica e enfermagem. A mim impressionava-me
isso, da a sensacdo de que estavam livres para,
que tudo era largado para aquele doente e isso a

mim impressionou-me muitas vezes (...)” C4
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Dois cuidadores referem que a ECSCP foi

importante no fornecimento seguranca.

A categoria estabelecimento de uma
relacdo empatica foi identificada por um

cuidador.

“(...) Em relagédo aos cuidados paliativos é dificil
porque quando somos carregados de atengdo, a

minima solicitagdo eles diziam “presente” é dificil

estar aqui a dizer que precisavamos mais disto ou
daquilo (...)” C5

Ensino ajustado as necessidades

“(...) e so recorria a eles porque néo tinha mais
ninguém que me pudesse explicar essas coisas

quando eu néo percebia... (...)” C1

“(...) mas mais uma vez a equipa dos paliativos foi
fantéstica, explicou tudo direitinho de forma a todos
perceberem o porqué de néo insistir para lhe dar
de comer... para néo ficarmos angustiados por ela

n&o comer que era normal... (...)” C8

“(...) A equipa dos paliativos era uma ajuda no
sentido ... ele ja perguntava vém ca hoje? Sentia-
se mais seguro e nés também. Como é que vou
explicar? Sentiamos que ndo estdvamos sozinhas.
Desde a consulta de grupo até os paliativos virem,
agui a casa eu estava um bocadinho a deriva e
comegaram a encaixar as coisas e entao ai eu
fiquei mais... mais descansada. Parece que nédo
mas o fato de nos terem ajudado como é que a
gente devia lidar, como tinhamos de fazer, na
teoria € bom mas na prética foi dificil mas € que a
teoria ajudou bastante porque diziamos “olha eles
disseram para a gente fazer assim ou... ” iamos ao

encontro do que nos diziam(...)” C2

“(...) Quando a equipa comegou a vir cé ela ainda
tinha dores e alguma falta de ar, entretanto,
comecou a fazer uns remédios e também ficamos
com uns em SOS... ela ficou melhor e sentimo-nos

mais seguros.(...)” C8

“...) Mas de

atenciosos e acho que as enfermeiras sao cinco

resto foram muito simpaticos,

estrelas, €, sdo muito sensiveis acho que também
vivem, ndo é da familia, mas vivem um momento o

outro, varias pessoas nao €, varios casos, € isso
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Dois cuidadores verbalizaram que a
ECSCP teve um importante papel no

fornecimento de material de apoio.

O apoio/acompanhamento da ECSCP
teve um importante papel na prestagéo de
cuidados a pessoa em agonia segundo

dois cuidadores.

Dois cuidadores verbalizaram que a
ECSCP foi essencial na validagdo dos
cuidados prestados pelo cuidador

durante a fase de agonia.

Um cuidador refere houve

desisténcia no processo de cuidar por
parte da ECSCP.

que

também torna sensivel que eu vi a enfermeira que
guando falei da minha mae e também do meu pai
e me caiu as lagrimas, claro, ela estava
sensibilizada, ndo era da familia mas as pessoas

também sdo sensiveis.(...)” C6

“(...) a gente mostrava-lhe a folha, que era como

uma biblia para nés, com a prescri¢ao dos

medicamentos e até das gotas para 0s momentos
mais de crise de morfina, que as vezes até
pensavamos sO mais uma gotinha, mas n&o

davamos so6 o que la estava (...).” C5

“(...) até nos deixaram uma folhinha com tudo

explicado... ajudou-nos muito... (...)” C8

“(...) Deram-nos o maior apoio até ao final da vida
dela e foi por isso que nés nunca a levamos para o

hospital... mesmo no ultimo minuto (siléncio)(...)
C5

“(...) Nunca estivemos abandonados, nunca

estivemos sozinhos.(...)” C4

“(...) o Dr. X chegava aqui e dizia vocés estao a

fazer muito bem, estdo no caminho certo (...)” C5

"(...) por exemplo quando lhe demos um SOS,
aguelas gotas para a falta de ar, que ndo era muita
mas ndo nos parecia que estivesse bem... tivemos
medo de néo ter feito bem e mais uma vez a Dra.
disse-nos que tinhamos feito bem e ficamos mais

sossegados.” C8

“(...) achei que houve aqui uma desisténcia tdo
grande por parte da equipa talvez, eu estou a ser
muito sincera. (...)acho que quando eu vi a equipa
chegar naquele momento e dizer, parou as
tentativas de comer sé porque a minha sogra se
tinha queixado que ele ndo comeu de manha ,
quando isso ja acontecia & algum tempo, nao é,
achei que deviam ter dado mais ouvidos a pessoa
gue estava la mais tempo com ele e ndo s6é com

uma descarga emocional de uma familiar (...)” C7
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“(...) O aspeto positivo, acho que quiseram aliviar
O alivio do sofrimento foi também o sofrimento e de certa forma para a pessoa que

verbalizado por um cuidador. estava doente e para os familiares que estavam &
volta (...)” C7

“(...) Vocés parece que sabem sempre 0 que nos

Um cuidador mencionou a Comunicac&o dizer, parecem que sabem as palavras certas...

. . guando precisamos de um abraco, de um ombro
assertiva como uma das categorias . . ~ _
para chorar... eu dizia a minha mée “ndo chores

desta area tematica. mae...” e vocés vinham e diziam “deixe-a chorar...

também estamos aqui para vocés, e se precisam

”

de chorar...”... nem sei o que dizer mais...

(siléncio) ainda estéa tudo muito fresco... (...)” C8

15 - FATORES POTENCIADORES DO CUIDAR DA PESSOA EM AGONIA NO
DOMICILIO VERBALIZADOS PELO CUIDADOR

Ao realizar a analise de conteudo a informagé@o das entrevistas, constatou-se que ao
referirem os fatores potenciadores do cuidar da pessoa em agonia no domicilio, estes
reavivaram os reforcos positivos inerentes a este processo. Espelharam desejos

anteriores, valores e principios a serem respeitados no processo de cuidar no domicilio.

Posto isto, nesta area tematica foram identificadas 11 categorias: apoio da ECSCP;
Humor; a presenca; acompanhar os ultimos momentos da vida; preservar a
autonomia; proporcionar uma morte sem dor; a EPS realizada pela equipa de salde;
tocar com afeto; aprendizagem com vivéncias anteriores; disponibilidade do

cuidador e serenidade da pessoa doente.

Os resultados atras referidos, estéo sintetizados na figura 6.
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Apoio da ECSCP (n=5)

Humor (n=3)

A Presenca (n=5)

Acompanhar os ultimos
momentos da vida (n=2)

Presrvar a autonomia

(n=1)
Fatores potenciadores do cuidar da pessoa em agonia no] Proporcionar uma morte
domicilio verbalizados pelo cuidador sem dor (n=1)

A EPS realizada pela
equipa de saude (n=1)

Tocar com afeto (n=3)

Aprendizagem com
vivéncias anteriores
(n=1)

Disponibilidade do
cuidador (n=1)

Serenidade da pessoa
doente (n=1)

Figura 6 - Fatores potenciadores do cuidar da pessoa em agonia no domicilio verbalizados pelo cuidador

Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se

pertinente apresentar as unidades de analise inerentes a tematica — “Fatores potenciadores

do cuidar da pessoa em agonia no domicilio verbalizados pelo cuidador”.

Para cinco cuidadores o apoio da
ECSCP foi potenciador do processo de
cuidar da pessoa em fase de agonia no

domicilio.

“(...) Nos dultimos dias ainda no outro dia uma
pessoa me disse porque é que ndo a mandas para
o0 hospital e eu disse para o hospital ndo. Ela esta
entregue aos Cuidados Paliativos, ela estad bem
entregue, ela estava a ser muito bem seguida
pelos CP.(...)”C1
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Trés cuidadores identificam o humor
como uma categoria presente nos fatores
potenciadores do cuidar da pessoa em

agonia no domicilio.

A presenca também foi referida como
fator potenciador neste processo por

cinco cuidadores.

Dois cuidadores verbalizaram que
acompanhar os Gltimos momentos da
vida é potenciador de cuidar da pessoa

em agonia no domicilio.

“..) Se

recomendacgdo a alguém recomendava ter apoio

eu tivesse que fazer alguma

dos cuidados paliativos. Eu presumo que o que nos

fizeram a nés também fazem aos outros. O ter
apoio de alguém... e quando é o género que para
além do lado profissional também tem o lado do
carinho e do afeto, eles transmitiram isso. A gente
sentia isso (...)“C5

“(...) e eu estava sempre a brincar com ela e dizia
tu ndo podes morrer agora que esta a chover e se
estava calor dizia ja viste ndo pode ser agora que
la ainda ndo ha ar condicionado. Estava sempre a

tentar descontrair esquecer o caso. Anima-/a (...)
C1

“(...) Eu posso-lhe dizer que num episédio dele
prostrado, para desperta-lo porque eu sempre fui
muito brincalhona com ele tive de levanta-lo, como
se costuma dizer, eu disse-lhe: «- Ok vocé vai me
dizer, amanha trago o cabelo esticado ou cabelo
aos caracois?», tudo para puxar por ele porque
ndo tinha interesse nenhum e ele respondia-me e
eu queria que as pessoas fizessem o mesmo que
eu fazia, porque o doente ndo é nenhum coitadinho
, 0 doente é um ser humano que ali est4 e merece

todo o nosso respeito (...)” C3

“(...) depois o facto de nés estarmos de volta dele
e ele ja tinha outra atitude, o facto de &s vezes abrir
os olhos e depois fechava, as vezes sdo essas
comunicagBes, ndo era preciso estarmos a falar
(...)’C7

“(...) Nao é como no hospital que nem poderiamos
estar la todos 24 sob 24 horas. Nés vimos tudo o
que foi feito, vimos que terminou em paz, sem

dores... nunca esteve sozinha (...)” C8

“(...) ela olhou para mim e fechou os olhos outra
vez, e eu pus-lhe vic e ela estava com aquela
aflicdo, eu deitei-me a beira dela, e ela estava a
respirar hafhafhafhaf, e eu comecei a ouvir aquilo

mais devagarinho, e eu a pensar para mim, que ela
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A categoria preservar a autonomia foi

mencionada por um cuidador.

Um cuidador identifica o proporcionar
uma morte sem dor como uma categoria

presente nesta area tematica.

A EPS realizada pela equipa de saude
foi verbalizada por um cuidador com
potenciador do cuidar da pessoa em

agonia no domicilio.

Trés cuidadores identificaram o Tocar
com afeto como fator potenciador neste

Processo.

A categoria aprendizagem com
vivéncias anteriores foi referida por um

cuidador.

agora vais descansar e eu vou descansar também
(...)°C1

“(...) ela partiu e estdvamos todos a beira dela...
(...)"C8

“(...) achamos que era manter a autonomia e foi

muito dificil entrar na casa de banho com ele (...)
Cc2

“(...)estava a falecer e podia falecer com dor ou
sem dor e quando eu me refiro ao procedimento é
deixar o utente falecer porque infelizmente a
doenca a ELA nao tem cura, toda a gente sabe
disso, ou entdo deixarmos que ele falecesse com
dor a sofrer, ali a agonizar e ninguém quer isso,
entdo foi Ihe dada uma «morte sem dor», a morte
€ que veio ao encontro dele, mas, mais ou menos
isto(...)” C3

“(...) tive dificuldade em gerir a sonoléncia, por
ignorancia, parecia-me morto. Até quando me
dizem: «esta prostado! e eu esta o qué?» E isso
mesmo. Depois foi me explicado, a doutora S
explicou-me no inicio, eu ndo conhecia a doenga,
falta-me muita coisa para aprender e ela explicou-
me vamos passar por esta fase e por esta e por
esta e depois eu vejo as fases a comegarem a
acontecer, depois, entretanto, ha a entrada do
doutor (...)” C3

“(...) mas o toque que eu der & minha mée eu dou
um togue com amor, porque o toque assim é uma
coisa e o0 toque assim € outra. A minha mae é a

minha mée e eu néo tenho outra (...)" C4

“(...) O nosso afeto por ele também ajudou. Ajudéa-
lo naquilo que ele precisasse, ele dizia sempre “Ai
minhas filhas, que isto esta por perto”. Dizia muitas

vezes isso ele.(...)” C6

“(...) Eu lembro-me da minha mée a fazer ao meu
avd com uma luva a tirar-lhe o cocd, assim. A
minha mée era tipo uma enfermeira, acho que nés
também aprendemos com ela ndo é, também se

aprende, nédo é? (...)” C6
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Um cuidador também identificou a @ ‘(--.) facto de eu estar livre, nesta fase, e o facto de
d|Sp0n|b|||dade do cuidador como eu sentir essa disponibilidade (...)” C7
potenciador do cuidar da pessoa em

agonia no domicilio.

Um cuidador verbalizou que a | “(.--) Embora eu ache que também nédo pensamos

serenidade da pessoa doente contribui | ©™ 'évala para o hospital porque ela esteve

. . sempre calma.” C8
para potenciar o cuidar da pessoa em

agonia no domicilio

1.6 - Fatores Inibidores para Cuidar da Pessoa em Agonia no Domicilio Verbalizados

pelo Cuidador

Conviver com o processo de morrer de alguém que nos é proximo e muito querido, sera
uma das experiéncias mais marcantes e formativas a varios niveis. Todos os cuidadores
enunciaram fatores potenciadores para cuidar da pessoa em agonia no domicilio, como
também, fatores inibidores inerentes a este processo. Consideram-se aspetos
perturbadores, situacbes que quando apresentadas induzem sensacdo de impoténcia,

tumulto ou desassossego.

Nesta area tematica “fatores inibidores para cuidar da pessoa em agonia no domicilio
verbalizados pelo cuidador” foram identificadas 8 categorias: horéario de funcionamento
da ECSCP; dificuldades comunicacionais com a ECSCP; presenca de secrecdes;
presenca de disartria; a mentira; numero insuficiente de ECSCP; falta de
acompanhamento dos profissionais de salde no momento da morte e espaco

arquitetonico.

Os resultados atrés referidos, estéo sintetizados na figura 7.
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Horario de
funcionamento da
ECSCP (n=3)

Dificuldades
comunicacionais com
a ECSCP (n=2)

Presenca de
secrecgdes (n=1)

Presenca de disartria
(n=1)

Fatores inibidores para cuidar da pessoa em agonia no domicilio]
verbalizados pelo cuidador J A Mentira (n=4)

Numero insuficiente
de ECSCP (n=2)

Falta de
acompanhamento
dos profissionais de
saude no momento
da morte (n=1)

Espaco arquitetonico
(n=1)

Figura 7 - Fatores inibidores para cuidar da pessoa em agonia no domicilio verbalizados pelo cuidador

Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se
pertinente apresentar as unidades de andlise inerentes a tematica — “Fatores inibidores

para cuidar da pessoa em agonia no domicilio verbalizados pelo cuidador”.

“(...) Em relacdo aos cuidados paliativos nao
tinhamos muito a dizer... se calhar naqueles

momentos ao fim de semana (...)” C5

Trés cuidadores referem o horario de f(--) as vezes também pensavamos ‘e se

. acontece alguma coisa de noite, a quem ligamos?
funcionamento da ECSCP como um 9 4 9

o ) Mas isso felizmente néo foi preciso”, sabemos que

fator inibidor para cuidar da pessoa em . ) :
a equipa também tem de descansar a noite e aos

agonia no domicilio fins de semana, mas se houvesse mais gente se
calhar até podia haver mais tempo para os

contactar... (...)” C8
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As dificuldades comunicacionais com
a ECSCP foram identificadas por dois
cuidadores como barreira no ato de

cuidar da pessoa em agonia no domicilio.

A presenca de secrecbes também é

uma categoria identificada por um

cuidador.

Um cuidador menciona a presenca de
disartria como fator inibidor do processo
de cuidar da pessoa em agonia no

domicilio.

A mentira associada a “conspiragdo do

siléncio” foi identificada por quatro
cuidadores como uma categoria nesta

area tematica.

O numero insuficiente de ECSCP foi

verbalizado por dois cuidadores como um

fator inibidor para cuidar da pessoa em

agonia no domicilio

“(...) Pronto e a equipa dos cuidados paliativos
primeiro ndo foram assim razoaveis comigo, ja
sabe eu tenho de lhe dizer isto, ndo foram, foi um
mal entendido tudo bem, mas a pessoa nao tem
culpa nenhuma e depois responderam muito mal
gquando uma pessoa esta debilitada, esta
sensivel... pronto e eu fiquei muito transtornada,

pronto (...)” C6

“(...) eu fiquei com essa sensacéo, essa sensacdo
de serem levados pelos dizeres das pessoas e nao
por talvez dar a oportunidade de quem realmente
estava ali de falar e de ndo era preciso ser a frente
ter feito um

das outras pessoas, podiam

telefonema, podiam ter prontos (...)” C7

“(...) Eu fiquei aterrorizada quando vi a primeira
vez a boca do meu pai porque realmente... como
estava e comecei-me a aperceber que aquela
expetoragdo ndo vinha s pela garganta também
vinha pelos buracos que ele tinha e com ele foi
operado e tirou uma parte do osso aquilo ja sabia
gue se instalava ali (...)” C2

“...) ele falava muito mal e depois com a
expetoragdo e tudo misturado tinhamos muita
dificuldade em percebe-lo... ele as vezes ja nem
falava, fazia gestos que era para eu lhe por a
toalhinha na cabeca — entdo eu dei banhinho,

toalhinha na cabecga (...)” C2

“(...) nés nunca Ihe dissemos, mas ele sabia que
tinha ali alguma problema mas nés nunca lhe
dissemos olha se aquilo cheirava a podre ou coisa

do géneronédo é (...)"C7

“(...) N6és nunca Ihe dissemos mesmo o que ela
tinha, ndo queriamos que ela pensasse muito nisso
e ficasse desanimada mas ela sentia-se cada vez
a ficar mais fraquinha, mais cansada... ela deve-se

ter apercebido...(...)” C8

“(...) Os paliativos sdo uma equipa muito
pequenina para um distrito tdo grande e muito eles

fazem até, eles desdobram-se naquilo que fazem
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Um cuidador também referiu a falta de
acompanhamento dos profissionais
de saude no momento da morte como

uma categoria desta area tematica.

0 que podem e que nao podem, para socorrer toda
a gente ou para auxiliar toda a gente(...)ele tinha a
PEG e ha uma altura em que a PEG estava
ruborizada, no interior, apesar de a gente lhe fazer
a higiene todos os dias, eu meio perdida ndo queria
estar a incomodar, até porque ndo ha temperatura
ndo ha sinais de infecdo, ok vamos aguardar, e
acabei por resolver eu a situagdo, entende? Se
houvesse alguém permanente 24 sobre 24 horas a
responder pelos sinais que eu indicava acabava
sempre por estar presencialmente ou entdo por
telefone a dizer tem aqueles sinais tem aqueles ...
eu sei, tem rubor, tem odor, tem temperatura, ndo
tém. E os sinais de infecdo sdo mais ou menos
estes, até tenho o minimo de conhecimento até me
vou safando, e agora quem ndo tem? E quem nao
tem e que agarra na compressa de qualquer forma
e limpa de qualquer forma sem cuidado nenhum?
Entende? Isto tudo faz falta e ai atribuo muita culpa
ao estado, porque infelizmente ndo déa verba para
que haja mais médicos e mais enfermeiros a
trabalhar (...)” C3

“(...) N6s sabemos que na equipa também nao séo
muitos... faziam falta muitos mais... E o pais que
temos, a politica que nédo valoriza a saude... (...)”
Cc8

“(...) Foi doloroso, foi doloroso saber que um
cadaver que por norma incha, dilata o do Sr.
mingou, ficou mirradinho e eu ndo sabia que isso
era possivel e foi doloroso, sabe eu cheguei aqui a
casa as 06:30 da manha e eu ndo conseguia comer
e depois tomei coragem fui |4 e comi e vamos para
a frente que atras vem gente mas é muito doloroso,
pelo menos uma enfermeira devia estar presente
até a hora de ficar cadaver, esta € a minha opiniéo
(...)Porque ha pormenores que por muito que a
gente queira falha sempre, eu tirei-lhe os cateteres
todos, tapei-lhe os buraquinhos todos, fiz as
ataduras, tudo direitinho, fechei-lhe a boca que
depois de ele estar na lateral ficou com a boquinha
assim meia de lado e eu tive de a fechar (...)” C3
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O espagco arquitetonico foi mencionado = ---) uma casa como esta em que 0s espagos séo

por um cuidador como um fator inibidor do estreitos e se quiséssemos mobilidade os espagos

eram assim um bocado pequenos. As dimensdes

ato de cuidar na fase de agonia no da casa que jatem 60 anos. Ela esteve no cadeirdo

domicilio. que era praticamente a cama dela(...)” C5

1.7 - Cuidados Mobilizados pelo Cuidador Perante a Pessoa em Agonia no Domicilio

s

Para os cuidadores, cuidar de um familiar doente é muito mais que a satisfacdo das
necessidades humanas bésicas, ou seja, envolve uma aceitagdo das necessidades globais
do outro, em que o amor é essencial. Assim, os cuidados mobilizados pelo cuidador perante
a pessoa em fase agonica ndo sdo excegdo. Estes tém em vista a satisfacdo das
necessidades basicas da pessoa doente, mantendo uma constante permanéncia junto do

doente, mas acima de tudo, todos os seus atos estao repletos de afeto e dedicacao.

Posto isto, nesta area tematica “cuidados mobilizados pelo cuidador perante a pessoa em
agonia no domicilio”, foram identificadas 10 categorias: estabelecimento de
comunicacaol/interacdo; prestacdo de cuidados de higiene; prestacdo de cuidados
alimentares; cuidados a boca; administracdo de terapéutica oral; mobilizacdo e
posicionamentos; respeitar o gosto; aspiracdo de secrecdes; procedimentos

técnicos e dar conforto.

Os resultados atras referidos, estéo sintetizados na figura 8.
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Cuidados mobilizados pelo cuidador perante a ]
pessoa em agonia no domicilio

Carinho (n=3)

Estabelecimento de
comunicacgao/interagdo

Atencéo (n=2)

Prestacao de cuidados

de higiene (n=6) Prevencao da
funcionalidade fisica
(n=2)
N . Prevencéo de
Prestacdo de cuidados obstipacdo (n=1)
alimentares

Prevencéo de
. . complicacdes de
Cuidados a boca (n=2) hipo/hiperglicemia
(n=1)

Administracdo de
terapeutica oral (n=1)

Mobilizagéo e
posicionamentos (n=2)

Respeitar o gosto
(n=3)

Aspiracédo de
secrec¢fes (n=1)

Procedimentos
técnicos (n=1)

Dar conforto (n=1)

Figura 8 - Cuidados mobilizados pelo cuidador perante a pessoa em agonia no domicilio

Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se

pertinente apresentar as unidades de andlise inerentes a teméatica — “Cuidados mobilizados

pelo cuidador perante a pessoa em agonia no domicilio”.

Nos cuidados mobilizados pelo cuidador
perante a pessoa em agonia no domicilio
foi identificado o estabelecimento de

comunicacaol/interacdo como uma das

Carinho

“(...) um banhinho precisa de muita atengcdo, muito

carinho, tem de se virar, de falar (...)” C1

“(...) porque nessa altura o que mais ela precisava

era de carinho, das pessoas que ela amava e que
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categorias presentes na area tematica.

Esta foi subdividida em duas sub-
categorias: carinho (n=3) e atencéo
(n=2).

Seis cuidadores referem a prestacao de
cuidados de higiene um dos cuidados
mobilizados pelo cuidador perante a

pessoa em agonia no domicilio

Na éarea tematica em estudo, apos a
analise de conteddo das entrevistas
realizadas aos cuidadores, emergiu a
de

alimentares que se subdividiu em 3 sub-

categoria prestagao cuidados

categorias: Prevencdo da funcionalidade

fisica (n=2); Prevencdo de obstipacao

(n=1) e_Prevencédo de complicacdes de

hipo/hiperglicemia (n=1).

a amavam ao pé dela... todos os miminhos nés
demos (...)” C8

Atencéo

“(..) estas doencas assim que precisam de muita

mesmo muita atengéo (...)" C1
“(...) Dar-lhe toda a atengéo do mundo...(...)” C8

“(...) dar-lhe banho e tudo, tivemos de apanhar as
taticas de dar banho e tudo na cama, pronto nés
dissemos vamos cuidar até ao fim e ele pediu e

vamos fazer isso, pronto e é assim.(...)” C6

“(...) nos dltimos dias o banho ja tivemos de dar na
cama (...)” C8

Prevencao da funcionalidade fisica

“(...) para lhe meter a seringa e naquele dia lhe
consegui meter aqueles iogurtes que dizem que é
uma refei¢céo, meti-lhe um iogurte desses (...)” C1

“(...) ainda lhe tentamos dar um pudim daqueles
que tem muitas calorias, que substitui uma refei¢céo
(...)’C8

Prevencao de obstipacdo

“(...) os intestinos nunca deixaram muito de
funcionar eu dava-lhe muito aveia, sementes, cozia
uma macga e metia no meio, as vezes ate metia no
leite (...)"C1

de

hipo/hiperglicemia

Prevencao complicacoes de

“(...) agora no fim ela tinha os diabetes muito
baixos 70/90 e eu metia-lhe uma colher de agucar
e dizia-lhe tens de engolir tens de engolir e com a
seringa metia ali aglicar que dali a meia hora ja
estavam disparados outra vez... as vezes também
temos de ser um bocadinho médicos também
porque esta a lidar com a pessoa e conhecia-a

melhor do que o médico... mas acho que foi tudo
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Também os cuidados a boca foram

referidos por dois cuidadores.

Um cuidador identificou a categoria

administracdo de terapéutica oral

Dois cuidadores referem a mobilizagao e
posicionamentos um dos cuidados
mobilizados pelo cuidador perante a

pessoa em agonia no domicilio.

Respeitar o gosto é verbalizado por trés

cuidadores com um dos cuidados

mobilizados nesta fase.

Um cuidador verbalizou aspiracdo de

secre¢cOes como uma das categorias.

Também um cuidador verbalizou a

execucdo de procedimentos técnicos.

O dar conforto foi referido por um
cuidador com um cuidado mobilizado
pelo cuidador perante a pessoa em

agonia no domicilio.

feito como devia de ser... ndo lhe faltou nada

gracas a Deus(...)”C1

“(...) isso ndo deixava secar a boca, estava sempre

a por-lhe a compressa molhada e tudo (...)” C1

“(...) s6 Ihe molhavamos a boca, os labios para ndo

sentir tdo secos... (...)” C8

“A minha irm& uma semana antes ainda dizia ai
que dores eu dia ate lhe dei um brufen mas sem
certeza que lhe podia dar, depois perguntei ao Dr.
X se podia e ele disse que sim , bem-u-ron ou

tramadol para as dores e depois (...)” C1

“(...) eu tinha almofadas para a posicionar... ela
tinha de ter uma almofada nas costas por causa do
corte... (...)”C1

“(...) foi colocar creme e fazer-lhe massagens nas
pernas, posicionar que estavam tdo inchadas (...)”
Ccs8

“(...) Se ndo comia agora comia daqui a um
bocadinho e se ndo gosta disso vai aquilo (...)” C1

“(...) a minha m&e tudo o que lhe apetecia e a
gente aparecia de surpresa e ela dizia ‘para que
foste gastar dinheiro?” mas era o minimo que lhe

podiamos dar....(...) C5

“...) fizeram o favor de trazer o aparelho da
expetoracgédo, facilitou-me imenso, eu fazia aquilo
de dia e de noite muito mais do que quatro ou cinco
vezes... 0 meu pai ja s6 fazia hhhuuuummmm eu
punha uma pilha na minha boca porque ele ja ndo
abria muito a boca, porque eu ja sabia onde era o
sitio proprio(...)” C2

“(...) sempre a controlar-lhe o oxigénio, tensdes

(...)"C5

“(...) Tudo o que podemos fazer para ela estar o

mais confortavel possivel fizemos... (...)” C8
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1.8 - Repercussdes no Cuidador Durante o Processo de Cuidar e Apds a Morte

O cuidar de uma pessoa doente nos ultimos dias, horas de vida no domicilio, provoca no
cuidador determinadas alteracfes na sua vida quotidiana, homeadamente segundo a

evidencia cientifica, a nivel fisico, psicolégico, emocional, social e familiar.

No presente estudo, na area tematica “repercussdes no cuidador durante o processo de
cuidar e apos a morte”, emergiram 18 categorias: aceitacdo da morte como um processo
natural, perda da atividade profissional; afastamento familiar; perda financeira;
sobrecarga familiar; cansago; sentimento de Tristeza, sentimento de vazio;
isolamento; sensacdo de Gratiddo; dificuldade em gerir objetos pessoais; insonia;
recusa em aceitar o fim de vida; execucdo de tarefas que pensava ndo ser capaz;
lembrancas dos altimos momentos associados ao local; sobrecarga emocional; a

morte como um evento marcante e abandono do lar para o lar do cuidado.

Os resultados atras referidos, estao sintetizados na figura 9.
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Aceitacdo da morte com um
processo natural (n=1)

Perda da atividade profissional
(n=2)

Afastamento familiar (n=3)

Perda financeira (n=2)

Sobrecarga familiar (n=1)

Cansaco (n=5)

Sentimento de Tristeza (n=2)

Sentimento de vazio (n=1)

~ . ] Isolamento (n=2)
Repercussdes no cuidador durante o processo de |

cuidar e ap6s a morte

Sensacdo de Gratiddo (n=1)

Dificuldade em gerir objetos
pessoais (n=2)

Insénia (n=3)

Recusa em aceitar o fim de vida
(n=1)

Execucéo de tarefas que pensava
nao ser capaz (n=1)

momentos associados ao local

M

Sobrecarga emocional (n=1)

A morte com um evento marcante
(n=1)

Abandono do lar para o lar do
cuidado (n=3)

Figura 9 - Repercusses no cuidador durante o processo de cuidar e ap6s a morte
Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se
pertinente apresentar as unidades de andlise inerentes a tematica — “Repercussfes no
cuidador durante o processo de cuidar e apds a morte”.

Um cuidador verbalizou que o processo @ (-.) Eu ja comecei a olhar para a morte de outra
maneira. A aceitar que a vida € isto. Que a morte é

natural...(...)” C2

de cuidar lhe trouxe uma aceitacdo da
morte como um processo natural.

“(...) eu perdi o trabalho por causa do meu pai, mas
Dois cuidadores identificaram a perda da também nao me importei, 0 meu pai era a minha
atividade profissional como uma @ Prioridade (...)” C2

consequéncia deste processo. “Eu meti baixa para estar com o meu pai, a minha
irma meteu baixa (...)” C6
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O afastamento familiar foi a categoria

identificada por trés cuidadores.

Dois cuidadores também referem a perda
financeira como uma das repercussfes
do processo de cuidar da pessoa doente

no domicilio.

A sobrecarga familiar foi nomeada por

um cuidador.

Cinco cuidadores relatam cansago
inerente ao processo de cuidar da pessoa

doente.

Também o sentimento de tristeza foi
mencionado por dois cuidadores como

uma repercusséo.

“(...) cheguei a ter problemas em casa com 0s
meus filhos porque me diziam, “agora nunca

estamos so6 nos em casa”(...)" C1

“(...) eu durante todo o tempo que acompanhei o
meu pai nem me lembrei que a minha filha estava
gravida, coitadinha. Por que a dedicagédo era tanta
a0 meu pai que eu me esqueci que a minha menina
estava de bébé(...)” C2

“(...) Agora se a minha irma vive mais eu nao ia
guerer ninguém para ajudar do lar e depois isso
também custa muito dinheiro, (...)” C1

“(...) deixei de ganhar e esta ali 0 meu patrdo que
ndo me deixa mentir, deixei de ganhar muitas
vezes 0 meu dinheiro para ficar com a minha mae
(...)"C4

“(...) Os meus filhos chegaram a faltar a escola
para ir com a minha irm& ao IPO porque 0s netos

nunca iam, e ela deu tudo aquelas netas (...)” C1

“(...) mas o cansaco era muito e a gente queria
fazer tudo e quando ele ndo deixava, tinhamos de
respirar fundo porque era um stress, a gente queria

conforta-lo, que ele estivesse confortavel (...)” C2

“(...) Uma pessoa fica estoirada, eu ja tinha
emagrecido eu ja ndo sou magrinha, mas que nés
emagrecemos claro, é so ver ali a pessoa depois

andar de uma lado para a outro, essas coisas e ver

ali a pessoa, também eu nem me apetecia comer ,

s6 de ver o meu pai ali a sofrer, é complicado.{(...)
Cc6

“(...) S6 fica a saudade, n&o fica mais nada, choro

muitas vezes (...)” C4

“Passou um més, mas ainda ha muitas feridas para
fechar, o meu filho, a minha sobrinha mais velha,
todos muito ligados a ela... lacos muito fortes...
(-..)”C5
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Um cuidador refere que apresenta um

sentimento de vazio

O isolamento foi verbalizado por dois
cuidadores como uma consequéncia do

processo de cuidar.

Um cuidador refere que ap6s o processo

apresenta uma sensacéao de gratidao.

Dois cuidadores manifestaram que apos
do

dificuldade em gerir objetos pessoais.

a morte familiar  apresentam

“(...) Depois do falecimento andamos a 1 semana
a deriva... sentimos que ha um vazio muito

grande... falta alguém aqui (...)” C5

“(...) o meu pai, ndo enfrenta bem a morte da
minha méae, ndo enfrentou e estamos a tentar que
ele safa mais de casa, que conviva mais com as
pessoas, porque € isso que 0 vai ajudar a sair
daquela tristeza profunda que ele tem, porque ele
esta ca e temos de |Ihe dar qualidade de vida e
aprendemos muito com isto. E é dificil, continua a
ser dificil. Nunca vai ser facil, vai ser muito pior
quando nos faltarem os dois, é s6 isso que eu digo,
agora o meu pai acho que... nés lutamos e
deixamos de sofrer tanto porque sabemos que ele
est4 ali, depois vai ser diferente, vamos ter o que?
A saudade, a lembranca? Mais nada. E o que fica.
(...) C4

“(...) Eu agora tenho tentado manter-me dura,
também para proteger os meus filhotes, eles estdo
tristes, mas ainda sdo pequenos e nao tarda nada
esquecem... ou pelo menos vou tentar que nunca
a esquegam... as memorias da familia s&o

importantes... (...)” C8

“(...) Eu ja disse ao meu marido que estamos
tramados porque a minha mae gostava de retribuir
tudo o que faziam por ela (riso), ela fosse o gesto
mais simples que houvesse tinha de retribuir
tudo... temos muito que agradecer.... Estamos em

divida até ao pescoco (...)” C5

“(...) ainda ndo conseguimos mexer em nada do
que é dela... apenas tirei a almofada anti escaras
do cadeirdo... medicagdo, cremes, tudo continua
no mesmo lugar... (siléncio) Até a prépria cama
néo foi desfeita. Ainda ndo senti coragem...(...)”
C5

“(...) O quarto dela mantém-se na mesma, ainda
ndo mexemos em nada...na roupa da minha avo
ainda ndo conseguimos mexer sO nos desfizemos
do que nos tinham emprestado até porque alguma
pessoa podia estar a precisar, mas de resto em

nada tocamos, parece que ainda tém o cheirinho
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A Insénia foi uma das -categorias
identificada por trés cuidadores. Esta
repercussao tanto esta presente durante
0 processo de cuidar como a pds a morte
da pessoa doente.

verbaliza

Um cuidador recusa em

aceitar o fim de vida.

Também um cuidador refere a execugao
de tarefas que pensava néo ser capaz

como uma categoria.

Lembrangas dos ultimos momentos
associados ao local foi verbalizado por

um cuidador apés a morte do familiar.

Um cuidador notou que durante o
processo de cuidar teve uma sobrecarga

emocional.

A morte como um evento marcante foi

referida por um cuidador.

Trés cuidadores referem que durante o
processo de cuidar do familiar houve

abandono do lar para o lar do cuidado.

dela... para nés esta a ser dificil ganhar a coragem
para o fazer. Uma minha tia até nos disse que

vinha ajudar mas néo. Ainda ndo é a hora.” C8

“(...) no final do funeral depois nem dormimos nem
nada, tivemos sem dormir todos, muito dificil, ver a
pessoa a sofrer e ndo poder fazer nada. (...)” C6

“(...) as pessoas & volta dele a queixar-se “estou
cansada, ndo dormi de noite”, quando a pessoa
gue estava a sofrer mais era a pessoa que estava

nacama (...)” C7

“(...) apesar de que eu acho que no fim, houve uma
desisténcia e eu ndo aceitei muito bem, porque eu
acho que ele durava mais uns dias (...)” C7

“(...) nunca me imaginei a fazer isso, a trocar uma
fralda a um idoso e acho que foi gratificante. Triste,
mas gratificante (...)” C7

“...) Claro que sempre houve o facto dos
familiares que moram Ila, de terem passado por
isso e envolve a nés irmos la e estarmos naquela
sala e sabermos que aconteceu aquela situacéo
naquela sala. Mas eu acho que é tudo psicolégico,
no fundo, ele seja qual for a maneira ele morreu,
portanto, a morte tem de ser enfrentada da mesma
forma, mais divisdo menos divisdo, agora ja é a

nossa forga interior que nos vai ajudar.(...)” C7

“(...) Emocionalmente é pesado. Muito pesado.
(...)”C7

“(...) Como uma vez ouvi na televisdo o momento
da morte é tdo importante como nascer e é
é mesmo marcante...

verdade... nunca se

esquece.... (siléncio) (...)” C8

“(...) Eu mudei-me de armas e bagagens para casa
da minha irm&. O meu marido vinha a nossa casa
ao fim de semana e era aqui que eu ficava.... Eu e
a minha irma é que cuidamos do meu pai... eramos

cinco filhos (...) mas ndo podiamos estar sempre
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aqui todos (...) entdo eu achei que ndés é que
eramos as filhas e ja que tinhamos sido para a méae

iamos ser também para o pai (...)” C2

“(...) O fim-de-semana todo ali, ninguém saiu dali.
A ndo ser para tomar banho cada qual nas suas
casas pronto e depois o dormir uns ficaram e iam
dormir os outros, depois os outros vinham e outros
dormiam, mas nunca sair dali, sempre ali naquele

meinho.” C4

1.8 - Estratégias Mobilizadas pelo Cuidador para Alivio do seu Sofrimento

Para ser possivel cuidar nos ultimos dias, horas de vida da pessoa doente, o cuidador
utiliza o seu potencial de coping para que as estratégias utilizadas durante este processo
sejam eficazes. Mesmo existindo muitos motivos para cuidar, os quais tém sido explorados
ao longo deste capitulo, é essencial que o cuidador seja capaz de ultrapassar as barreiras
que vao surgindo, mas também, seja capaz de utilizar estratégias que ajudem a minorar o

seu sofrimento.

Deste modo, na area tematica “estratégias mobilizadas pelo cuidador para alivio do seu
sofrimento” foram identificadas 7 categorias: recurso a fé; recurso ao tabaco; recurso
ao psicélogo; cuidar com outros familiares; recurso ao assistente espiritual;

articulacdo com outras equipas de salude e recurso a irrealidade do momento.

Os resultados atras referidos, estéo sintetizados na figura 10.

117



Recurso a fé (n=3)

Recurso ao tabaco
(n=1)

Recurso ao
psicélogo (n=1)

Estratégias mobilizadas pelo cuidador para

alivio do seu sofrimento

Cuidar com outros
familiares (n=3)

Recurso ao
assistente espiritual
(n=1)

Articulagdo com
outras equipas de
saude (n=1)

Recurso a
irrealidade do
momento (n=1)

Figura 10 - Estratégias mobilizadas pelo cuidador para alivio do seu sofrimento

Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se

pertinente apresentar as unidades de analise inerentes a tematica — “Estratégias

mobilizadas pelo cuidador para alivio do seu sofrimento”.

Trés cuidadores referem que o recurso a
fé foi umas das estratégias utilizadas no

alivio do seu sofrimento.

Um cuidador verbaliza que houve o

recurso ao tabaco durante este

Processo.

“(...) Eu dizia tantas vezes “ai Deus nédo o deixes
sofrer, s6 tenho medo que ele sofra”... eu ia sofrer
mas 0 meu medo era vé-lo sofrer(...)Todos os dias
eu rezava a deus que sabia que o meu pai ia
embora, mas nao o deixeis sofrer, e ndo sofreu
(...)"C2

“(...) sozinha, dentro de uma igreja de uma capela,

tantas vezes (...)” C4

“(...) eu ndo sou fumadora mas com este stress
todo eu acabei por pegar no cigarro, € o respeito
era tdo grande tao grande tao grande que ele

nunca soube que eu fumei (...)” C2
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A categoria recurso ao psicélogo foi

identificada por um cuidador.

Trés cuidadores verbalizaram que cuidar

com outros familiares Ihes
proporcionou minimizagdo dos seu
sofrimento.

Um cuidador refere recurso ao

assistente espiritual para minimizar o

sofrimento.

A articulagdo com outras equipas de
salde foi também uma das categorias

verbalizadas por um cuidador.

Um cuidador identifica o recurso a
irrealidade do momento como uma
estratégia mobilizada para alivio do

sofrimento.

“(...) Isto néo esta a ser facil, inclusive no dia x eu
tenho uma consulta com a psicéloga dos paliativos
(...)’C2

“(...) ai n6s vimos que ele tinha razado e duas horas
depois, nem sequer duas horas o meu irméo
estava la e ele passou a tarde toda, o resto da tarde
toda connosco, nunca mais nos deixou sozinhas e
a outra minha irma ja néo foi trabalhar também e
acabamos por nos juntar depois netos e genros,
tudo ali. O fim-de-semana todo ali, ninguém saiu
dali(...)”C4

“a minha irma meteu baixa, o meu irméo estava de
férias e a minha cunhada vinha ajudar-me, o meu

cunhado também ajudou muito o meu pai (...)” C6

“(...) entretanto o padre tinha cé vindo de manhé e
realmente ele ao sair deu-me um abraco e disse
“vai ser forte, a sua mae esta calminha e vocé vai

serenar também (...)” C5

“(...) podemos ligar para o centro de saude e que
irlamos ter talvez o apoio porque foi pedido no
hospital, mas na altura ndo nos disseram nada e
se eu estivesse & espera que o hospital me
dissesse... SO agora é que a equipa vai. Eu forcei
a equipa ir mais cedo, ou seja, liguei para centro
de saude e tivemos o apoio da equipa de 14, foi com
uma equipa da enfermeira de |14 e no fundo ela é
que acelerou 0 processo porque sendo tinha
corrido pior um bocado. Entdo ai também tenho de

dizer que funcionava bem néo é. (...)” C7

“(...) acho que até ela ficar a dormir a maioria do
tempo eu ainda néo tinha caido na realidade...
sentia-me parecia que estava num filme, que

aquilo ndo erareal... mas era... (...)” C8
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2 - DISCUSSAO DE RESULTADOS

Concluida a apresentacdo e interpretacdo dos dados obtidos através da andlise de
conteudo efetuada a informacédo obtida através das entrevistas realizadas, passamos a
apresentar neste capitulo a discussdo dos resultados tendo em conta 0s objetivos
delineados para este estudo de investigacdo. Salienta-se que os relatos dos participantes
constituiu-se numa fonte privilegiada de informacéo, na medida em que permitiu construir
um corpo de conhecimento in loco, isto é, as suas vivéncias perante o seu ente querido
que se encontra em processo de morrer no domicilio. Desta forma, seréo transmitidos com
rigor todos os pormenores deste momento da vida, como dificuldades, implicagbes desta
missao de cuidar, sentimentos e emocdes, aspetos potenciadores e inibidores do processo
de cuidar da pessoa em agonia no domicilio.

Para uma melhor discussdo dos resultados, realca-se novamente a questdo de

investigacao delineada:

e “Quais as necessidades do cuidador no cuidar da pessoa em agonia no

domicilio?”

A discussao segue a sequéncia das areas tematicas identificadas, através da andlise do

conteldo das entrevistas realizadas.

2.1 - Motivos Verbalizados pelo Cuidador da Pessoa em Agonia para Cuidar no

Domicilio

A organizacgédo da familia para assumir o cuidado de uma pessoa doente ndo € uma tarefa
facil, pois acarreta variadas alteragcbes na rotina de vida do prestador de cuidados.
Segundo Walsh & McGoldrick (cit. in Moreira, 2006, p.60), “recentemente as familias
comegaram a organizar esforgos para resgatar para si o processo de morrer” no domicilio.
Assim, torna-se extremamente relevante para este estudo perceber os motivos que

levaram estes cuidadores a prestarem os cuidados em ultimos dias horas de vida em casa.

Ao analisar as narrativas dos cuidadores, foram encontrados como principais motivos o

amor, a gratiddo e a moralidade.

A categoria amor compreende, mediante os relatos, a retribuicdo de afetos, o facto de
proporcionar um processo de morrer acompanhado e ainda o respeito pela vontade da

pessoa doente. A permanéncia no domicilio da pessoa em agonia permite a continuidade
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de uma relacdo de afetos. Para os cuidadores entrevistados, a possibilidade de estarem
préximos, de poderem tocar, despedir-se do seu ente querido no momento da morte sao
aspetos essenciais para se sentirem motivados. A oportunidade de permitir que o fim de
vida aconteca em casa, perto da familia, com o seu amor, foi a razdo mais frequentemente
evocada pelos cuidadores. Parece podermos afirmar que possibilitar o fim de vida no
domicilio acompanhado de amor é fundamental para um fim de vida condigno. Estarem
presentes permite-lhes transmitir o amor que a relagéo alcancou em todo 0 seu percurso.
Pacheco (2014, p.140) corrobora esta ideia, ao dizer que “A familia, sempre que possivel,
deve estar presente nos ultimos momentos, o que certamente € benéfico quer para o
doente, quer para os seus familiares. De facto, o doente certamente sente-se mais tranquilo
por estar acompanhado de todos os que Ihe sdo queridos e por néo ter sido abandonado

a morrer sozinho.”

Rojas Marcos (1998, p.28) também realcava nos seus relatos, os mesmos valores e
principios que nortearam uma grande parte dos participantes: “(...) também é verdade que
partilhar o transe de morrer e cuidar de uma pessoa que agoniza € uma forma poderosa
de trocar amor, solidariedade e respeito e representa uma prova pessoal sublime e
enriguecedora. Quando alimentamos a dimensdo humana da morte, a Ultima despedida
converte-se numa experiéncia tdo intima, tdo afetuosa e tdo valiosa como o préprio milagre
do nascimento (...)". Este sentimento de amor transforma-se em agfes e gestos de respeito
e solidariedade nos cuidados prestados e podem ser traduzidos no desejo de atender as
minimas necessidades da pessoa doente estando presente 24 sobre 24 horas,
possibilitando um “processo de morrer acompanhado”. Tal facto, também se revela como
uma motivacdo, uma experiéncia positiva para os cuidadores presentes neste estudo, por
permitir 0 acompanhamento e a valorizagdo que esta fase exige. Consideraram também,
que esta atitude da oportunidade a que toda a familia conviva com a pessoa em fim de

vida, personalizando assim, o cuidado.

Também é evidente que uma das motivacdes para cuidar durante a fase de agonia no

domicilio é o respeito pela vontade do doente de permanecer em casa.

Os familiares na sua maioria, estavam determinados a assumir o papel de cuidador, pois
gueriam honrar os desejos dos seus entes queridos. Eles repetidamente mostraram que
conheciam a pessoa o suficiente para saber que esta seria a sua vontade. Respeitar esta
vontade do doente reporta ao principio da autonomia relacionada com o respeito pela
dignidade pessoal e o direito de escolha. Este respeito pelo direito do doente escolher o
local onde deseja viver e ser acompanhado no final de vida, estd presente nos principios
dos cuidados paliativos (Plano Estratégico 2017/2018). Contudo, importa realcar que cuidar

no domicilio exige dos cuidadores uma disponibilidade continua, para além de se constituir
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um desafio pelo facto de estarem perante situacBes complexas que nado lidavam
anteriormente exigindo assim, um esforco adicional a medida que se desenvolve o

processo da doenca (Fernandes, 2016).

Apesar de muitos cuidadores terem sentido necessidade de cuidar em casa por ser
vontade do seu familiar, também eles defendem ser um dever de gratiddo e ser um dever
moral conforme indica as seguintes expressfées “(...) porque se um pai pode criar trés
filhos ou quatro filhos tem que cuidar de um pai.” (C1), “(...) os valores séo transmitidos
pela familia e ela vai ser importante para o resto das nossas vidas. Os meus pais sempre
me passaram esta importancia a mim (...)” (C8). Sendo assim, para estes cuidadores, o
ato de cuidar esté inerente a condicao de familiar e a uma necessidade de recompensar o
outro pelo que Ihe fez, sugerindo que cuidar do familiar ndo constitui uma deciséo, mas sim
uma funcéo inevitavelmente assumida por quem é proximo (familiar). Segundo um estudo
desenvolvido por Salvage (1996), a determinac¢éo dos cuidadores em concluir a sua missao
de cuidar, mesmo em condi¢cbes muito dificeis, explica-se pelo facto de os cuidadores
considerarem o cuidar como um dever e uma obrigacao pessoal. Este é assim “um valor
transmitido pela educagéo, ou seja, os pais cuidam dos filhos enquanto eles sédo pequenos
e os filhos cuidarao dos pais quando estes estiverem dependentes” (Castro, 2008, p.124).
A autora Imaginério (2008) aponta que a casa é cenario de relagfes afetivas, trocas sociais,
reflete um passado e &, ela prépria, um simbolo da dindmica da vida. Cerqueira (2005,
p.197) realca que “o doente em casa proporciona, aos cuidadores, tranquilidade, satisfagéo
pelo dever cumprido, como se estes factos constitua uma obrigagdo moral”. Deste modo,
pode-se concluir que a obrigacé@o e o dever, perante a existéncia de lacos familiares, sdo
percebidos num sentido de moralidade e de obrigacéo pessoal pela afetividade que tém

pelo outro (Moreira, 2006).

Em suma, constata-se, que a motivacdo para cuidar no domicilio estd subjacente a
particularidades subjetivas construidas no contexto familiar e social. A relagdo entre o
cuidador e a pessoa doente € muito dindmica, evidenciando diferentes significados, com
destaque para: a obrigacdo, a gratiddo, como o desejo de retribuir aquilo que a pessoa
doente anteriormente ofereceu, e o0 amor existente na relacéo, estando presente quer no
zelar pelos afetos e por um processo de morte acompanhado, quer pelo respeito e pela
vontade da pessoa doente. Estes significados podem estar associados aos diferentes
papéis construidos ao longo da vida, e o facto de estes cuidadores terem assumido este
papel conduziu a certeza de que o seu familiar esta a ser cuidado com conforto e com a

sua dignidade preservada.
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2.2 - Sentimentos e Emoc¢6es do Cuidador no Processo de Cuidar da Pessoa em

Agonia no Domicilio

Enfrentar o processo de morrer de uma pessoa querida gera internamente no cuidador
varios sentimentos e emocgdes que poderdo ser dificeis de organizar, pois conviver
diariamente com alguém a quem a morte esta proxima provoca nos familiares sentimentos

de luto e pesar mesmo quando a pessoa ainda vive.

Neste estudo, verificou-se que 0s sentimentos e emocgdes expressos sao sobretudo de
cariz negativo, o0 que leva a refletir sobre a intensidade deste processo. Ainda se deve
realcar que, durante o momento em que as entrevistas foram realizadas, houve
manifesta¢des ndo verbais que reforcaram a visdo que os cuidadores tém deste momento,
como o choro, o siléncio, entre outros, provando, assim, que “viver a experiéncia de
sofrimento (...) implica admiti-lo como um foco de cuidados cuja abordagem sé é possivel
lidando com emocgdes fortes e em que a auto referéncia da nossa condigcdo humana é
inevitavel” (Salazar, 2003, p. 10).

Os cuidadores manifestaram o seu pesar através de expressfes de sofrimento, alertando
para o facto de que o sofrimento é inseparavel na unidade familiar (Cerqueira, 2015).
Moreira (2006, p.89), no seu estudo sobre o doente em ultimos dias horas de vida, deparou-
se com dados semelhantes no que respeita ao sofrimento da familia, em que estes
“espelham o sofrimento que experienciam face a antevisdo da morte do seu familiar,
através da degradacao fisica a que assistem e que os confronta com a realidade de um
processo irreversivel”. Este sentimento é referido pelos cuidadores como consequéncia da

possibilidade da perda iminente e da angustia de separagéo.

O sentimento de angustia no cuidador informal, ansiedade, devido ao desconhecimento
de como agir em determinadas situacdes, (Costa, 2012), e 0 medo de ndo conseguir
satisfazer as necessidades da pessoa doente foram também mencionadas pelos

cuidadores participantes.

A angustia compreende um mal-estar fisico e psiquico, que se pode manifestar por
inquietacdo, péanico, ou contrariamente por apatia no discurso dos cuidadores. Este

sentimento encontra-se presente em varias investigagdes (Moreira, 2006; Trincdo, 2009).

Apesar de o cuidar de um familiar se traduzir num trabalho emocionante, 0 mesmo provoca
sentimentos e a ansiedade sentida pelo cuidador advém essencialmente da preocupacao
com o estado de saude e necessidades sentidas pela pessoa recetora de cuidados (Costa,

2012), assim como o medo, por estarem a fazer algo que nunca tinham feito anteriormente
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(Carvalho, 2013). Sendo assim, a pessoa doente no processo de morte atravessa um
momento Unico na sua vida, e o cuidador sente medo de ndo executar a sua tarefa
corretamente e de ndo colmatar em pleno as necessidades do seu familiar, podendo até
mesmo provocar-lhe mais sofrimento, (Carvalho, 2013). Este sentimento, mesmo quando

o cuidador ja possui alguma experiéncia em cuidar esta presente.

Contudo O turbilhdo de sentimentos e emocBes em que o0s cuidadores se veem
mergulhados conduz inevitavelmente a vivéncia de sentimentos contraditorios. Estes sdo
verbalizados como misto de emocdes e sentimentos. Se por um lado, exteriorizam o
desejo de que tudo acabe, por terem dificuldade em vivenciar esta fase marcante que gera
um sentimento de incapacidade perante a morte do seu ente querido, supondo um alivio
do sofrimento fisico e psicolégico, por outro, lutam por manter a presenca fisica e a melhor
qualidade de vida possivel até ao fim dos seus dias (Neto, 2016). Para Carvalho (2013), a
familia que cuidar de uma pessoa doente dependente vivencia uma ambivaléncia de
sentimentos que estdo diretamente ligados a pratica de cuidar. Ha referéncias a sensacao
de confuséo provocada por esta dualidade de sentimentos e emocdes nos cuidadores.
Nesta dualidade, a prestacdo de cuidados n&o € apenas vista como uma fonte de stresse
e geradora de aspetos negativos, deparamo-nos também, com uma manifestagdo de
satisfacdo pela possibilidade de estarem juntos até ao Ultimo segundo. O facto de
proporcionarem um bem-estar até ao fim dos dias, de auxiliarem o familiar nas suas
necessidades e possibilitarem a proximidade nos altimos momentos, proporciona também
aos familiares cuidadores isencéo de culpabilidades e, por conseguinte, a vivéncia do seu
processo de luto de forma mais saudavel e eficaz. Pacheco (2014, p.140) escreve que: “A
familia, pelo facto de estar presente, também vai provavelmente sentir-se com a
consciéncia mais tranquila e prevenir sentimentos futuros que possam dificultar a vivéncia
do luto, como por exemplo (...) a ansiedade por ndo ter acompanhado o suficiente”.
Corroborando esta afirmacédo, os cuidadores deste estudo manifestaram uma sensacéo
de dever cumprido, criando uma sensagdo denominada por alguns como “paz de
espirito”, estimulando sentimentos potencialmente gratificantes. Como afirma Cerqueira [et
al.] (2004, p.83), “a manutencgéo da dignidade da pessoa, ver a pessoa de quem se cuida
bem tratada e feliz, ter a consciéncia de que se da o melhor, encarar a prestacao de
cuidados como uma oportunidade de expressar amor e afeto, afastar a possibilidade de
institucionalizacdo, encarar a prestacdo de cuidados como uma possibilidade de
crescimento e enriquecimento pessoal, sentido de realizacdo, desenvolvimento de novos

conhecimentos e competéncias”.

Alguns dos cuidadores, durante a execugdo das entrevistas, fizeram também alusédo a

‘uma sensacao estranha”, nas horas que antecederam o Obito, uma sensacao de “(...)
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aperto no coragao (...)", levando, desta forma, a confrontagdo com os pressentimentos.
A palavra pressentimento, com o radical “pre” a significar “antes” e “sentimento” a significar
“sensacao”, remete-nos para uma emocdao, um sentir que se da antes da concretizacdo

de um facto.

Carl Jung, um dos responsdveis por fundar a psicologia analitica, explica que a intui¢do é
uma funcao de percecdo, porém a sua atuacdo da-se através do inconsciente, isto €, “A
intuicdo decorre de um processo inconsciente, dado que o seu resultado é uma ideia subita,
a irrupcdo de um conteddo inconsciente na consciéncia. A intuicdo é, portanto, um
processo de percepcdo, mas, ao contrario da atividade consciente dos sentidos e da
infrospecgdo, é uma percepg¢do inconsciente (...)” (Jung, 2011a, p.269). A intuicdo
expressa-se assim, em pressentimentos, palpites, “na intuicdo, um contetdo apresenta-se
como um todo e completo, sem que possamos explica-lo ou descobrir como veio a luz. A
intuicdo é uma espécie de apreenséo instintiva, ndo importa de que conteudos (...)” (Jung,
2011b, p.770). Portanto, os pressentimentos verbalizados pelos cuidadores séo algo que
nao é muito claro, mas pode ser interpretado como um aviso de que algo desagradavel vira
a acontecer. E de salientar, que os pressentimentos ndo s&o muito valorizados no que se

refere a estudos cientificos.

Perante o0 exposto nesta area tematica, conclui-se que a vivéncia de um processo de morte
traduz uma pandplia de sentimentos diversos. Os profissionais de salude deverdo estar
atentos a estes sentimentos, apoiar/ajudar na construcao sentimental, procurando valida-

los, capacitando o cuidador a lidar e a vivenciar esta fase de forma saudavel.

2.3 - Dificuldades Sentidas pelos Cuidadores no Processo de Cuidar da Pessoa em

Agonia no Domicilio

Assumir a prestacdo dos cuidados na sua totalidade é, sem duvida, um grande desafio na
medida em que raras vezes os cuidadores estdo preparados. Contudo, Ferreira (2009)
defende que em Portugal, a familia € o centro da tradicdo da responsabilidade coletiva da
prestacdo de cuidados, atribuindo-lhe o papel de prestadores de cuidados informais. Para
que estes cuidados sejam prestados com qualidade, segundo o mesmo autor, “em
cuidados paliativos, para além do doente, é importante valorizar as principais necessidades

da familia, hierarquizéa-las, no sentido de as resolver como prioridades.”

Assim, ao analisar as narrativas dos cuidadores, foram evidenciadas como dificuldades do

cuidar no domicilio na fase agonica o enfrentamento: da perda de funcionalidade da via
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oral, da degradacao fisica, da sintomatologia inerente a esta fase, da gestdo do

sofrimento e da terminalidade da vida.

Sabendo que a fase de agonia se traduz pelo declinio mais evidente das fun¢des vitais,
gue pode surgir de forma progressiva ou rapida, qgue normalmente em horas ou poucos
dias culminara na morte (Olarte & Guillén, 2001). Enfrentar este processo de morrer é, para
o familiar gerador de conflito interno. A degradacao fisica vai sendo cada vez mais notoria,
tornando-se um aspeto perturbador para o cuidar. Os familiares visualizam um “corpo
cansado”, que revela uma maior proximidade da morte. Estas vivéncias do processo de
doenga, segundo Pereira (2014, p.51), “(...) poderdo traduzir momentos de
consciencializagdo do cuidador do fim de vida do familiar e ao mesmo tempo momentos de
grande carga emocional, nomeadamente sofrimento. E nesta fase que os cuidadores
poderdo manifestar uma maior sobrecarga fisica e emocional, pois os seus familiares

dependem cada vez mais dos seus cuidados.”

Também se pode constatar no seguinte discurso de um cuidador, que uma das dificuldades
mais identificadas foi o enfrentar a perda de funcionalidade da via oral: “(...) No ultimo
dia foi complicado ele ja nem comeu, demos-lhe gelatina, tivemos de Ihe tirar a gelatina da
boca, a minha irma deu-lhe iogurte teve que lhe limpar a boca que ele nem engolia nem
nada (...)(C6). A comida e a alimentacdo desempenham um papel social, religioso,
biolégico e simbdlico na maioria das culturas, sendo que adaptar-se a esta nova realidade
nao é seguramente facil para quem cuida. Neto (2016, p. 325) sublinha que “na fase
agonica a ingestao de liquidos e alimentos diminui, pois o doente esta bastante debilitado,
as suas necessidades caléricas reduzem francamente e manifesta desinteresse pelos
nutrientes. Estes factos acompanham-se habitualmente de grande emotividade e
ansiedade por parte dos familiares”. Eticamente, colocar-se-iam questdes acerca da
importancia e relevancia da nutricao e hidratagao “artificial”, como, por exemplo, por sonda
nasogastrica, contudo estas medidas, apenas visavam “tranquilizar familias”. Estudos
recentes, como o de Bruera [et al.] (2013), revela que a hidratacdo artificial quando
comparada com placebo na fase terminal, ndo traz beneficios ou melhoria dos sintomas,

da qualidade de vida ou do prolongamento de sobrevida da pessoa doente.

Osswald (2013) preconiza que, assim como noutras situacdes, esta problematica pode e
deve ser ultrapassada com o acompanhamento/ajuda dos profissionais de saulde,
apoiando-se nos principios da responsabilidade, da defesa dos melhores interesses do
doente. Deve-se explicar ao cuidador que o doente ndo esta a morrer a fome ou sede, mas

sim que deve olhar para esta situacdo como fazendo parte desta fase da vida (Neto, 2016).
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No entanto, existe outro tipo de sintomatologia da fase agdnica que foi dificil de enfrentar
por parte dos cuidadores, entre elas a prostracdo, a hipertermia, sudorese, dispneia e

estertor, alteracdo da coloracdo das extremidades e a disfagia.

Lillard & Marieta, citado por Moreira (2006, p.43), apontam que “os doentes e as familias
sdo arrastados para uma viagem desconhecida, através do percurso da doenc¢a que nao
podem controlar se ndo forem informados”. Assim, além de a equipa de salde ter um papel
relevante na avaliagdo e no controlo sintomatico da pessoa doente atendendo aos
principios gerais dos cuidados paliativos, tem igualmente importancia na orientacédo e
interpretacdo das necessidades do cuidador. Através deste controlo sintomatico, o
cuidador identifica a atenuacdo do sofrimento do familiar fazendo com que o

acompanhamento do processo de morrer seja menos doloroso para ambos.

Para alguns dos familiares, a fase de agonia estd4 associada ao sofrimento, tanto do
doente como do cuidador, apresentando-o nos seus discursos como uma dificuldade. Na
maioria dos relatos, veem-se expressées como “(...) Ela ja estava convencida com o que
se estava a passar. E ela estava a falar e ela tinha uma lagrima sempre a cair (...)” (C1).
O sofrimento nestes casos, encontra-se associado a doenga em fase terminal adquirindo
maior complexidade, o qual podera ser denominado como sofrimento existencial, que de
acordo com Kissane [et al.] (2000), é um estado de distresse no individuo que se confronta
com a sua mortalidade, que resulta de sentimentos associados de impoténcia, futilidade,
perda de sentido, desilusdo, remorso, medo da morte e de disrup¢cdo da identidade

pessoal.

As pessoas intervenientes durante um processo de doenga terminal experimentam muitos
sintomas, emoc¢des e sentimentos durante toda a trajetéria que contribui para o seu
sofrimento. Para Limonero [et al.] (2018), essas emoc¢des sao experimentadas pela pessoa
doente, mas também pelos diferentes membros da sua familia, especialmente pelo
cuidador; estas sédo dindmicas e contribuem para o bem-estar ou sofrimento emocional do
doente / cuidador. De acordo com o modelo integrativo do sofrimento Krikorian & Limonero
(2012), este ocorre quando o equilibrio entre ameacas percebidas e processos regulatérios
(que inclui recursos e estratégias de enfrentamento) é perdido. Neste momento, séo
empregues variadas respostas fisicas, psicologicas, sociais e espirituais, para se adaptar
e recuperar o bem-estar, onde as reac6es emocionais sdo a pedra angular. Os doentes e
cuidadores, sendo insuficientes os recursos disponiveis, experimentam a percecao de
ameaca como prejudicial a integridade do todo, o que leva a exaustdo. Neste contexto
emocional, o alivio do sofrimento ou sofrimento emocional e a melhora do bem-estar sdo
prioritarios na intervencao dos cuidados paliativos. Inicialmente, a avaliagdo emocional €

essencial, porque as emogdes nao satisfeitas do doente ou cuidador e 0 seu consequente
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sofrfimento podem ser subdiagnosticados, minimizados ou subestimados. Sem
esclarecermos 0s aspetos emocionais, ndo € possivel ajudar o cuidador e pessoa doente

de forma eficaz, sobretudo durante esta fase.

Ao longo do processo de doenca do familiar, o cuidador vai observando o agravamento
progressivo da condicdo de salde, levando a uma maior consciencializacdo da
terminalidade da vida. Porém, o processo de aceitacdo do fim de vida e da morte de um
ente querido é dificil e demorado, pois requer um trabalho interno gradual e uma vivéncia
normativa de mecanismos de adaptacao internos e externos, havendo a possibilidade de
o cuidador ndo chegar a aceitacdo completa. Nas assercdes expostas, percebe-se que
apesar dos cuidadores exporem a sua percecao do fim de vida do familiar, verbalizam
dificuldade em aceitar plenamente a morte do familiar. Pacheco (2014, p. 136), sustentando
esta afirmacao, revela que a “perspetiva de morte proxima de uma pessoa querida causa
normalmente muito sofrimento aos familiares, o que € ainda, regra geral, agravado por uma
série de medos e sentimentos que estes vao vivendo ao longo de todo o processo”.
Percebe-se assim, que a elaboragao do luto j4 acontece neste momento em que a morte
é irremediavel. O luto antecipatério sucede antes da morte concreta, constituindo também
um processo de construcdo de significado. Kubler-Ross (2000) descreve o luto
antecipatorio como uma preparacao que o doente e familia necessitam de passar para a
separacao final, o que envolve diversas facetas da vida da pessoa, em especial o plano
fisico, emocional e espiritual. Afirma Hennezel (2009, p.107), “ninguém pode prever com

exatidao o que continua a ser o segredo mais intimo do ser humano: a hora da sua morte”.

Pode-se entdo concluir, que embora o momento de morte seja uma incognita, a sua
proximidade é, geralmente dificil para todos os que estdo mais préximos da pessoa em fim
de vida, pelo que exige da familia uma enorme capacidade de adaptacéo e de renovagéo

para oferecer apoio ao doente.

2.4 - Percecdo dos Cuidadores Acerca da Intervencdo da Equipa de Saude

Comunitéria de Suporte em Cuidados Paliativos a Pessoa em Agonia

Ao longo dos tempos, as instituicdes de saude tém sofrido mudancas na sua gestdo e
organizacdo, no sentido de melhorar a assisténcia e os cuidados prestados a uma
determinada populagédo. Neste caso, € nas opinides dos cuidadores a necessidade de

receberem apoio que conduzam a uma melhoria dos cuidados de saude prestados. Por
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isso, torna-se fundamental compreender qual a percecdo que os cuidadores tém da

intervencéo da equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos.

Da andlise de conteddo das entrevistas realizadas, apurou-se: fornecimento de
respostas efetivas as necessidades presentes, fornecimento de seguranca,
fornecimento de material de apoio e validacdo dos cuidados prestados pelo

cuidador.

Como foi abordado no primeiro capitulo, para que os cuidados paliativos sejam uma
realidade, ha que considerar os quatro pilares fundamentais, que de acordo com
(Twycross, 2001) sdo: Controlo de sintomas, Comunicacdo adequada, Apoio a familia e
Trabalho em equipa. Os cuidadores do nosso estudo referiram apenas trés eixos, nao
mencionando o eixo do trabalho de equipa. Contudo convém salientar que através da
analise de conteudo podemos inferir que existiu trabalho em equipa. Convém sublinhar
que o Controlo de sintomas esta subjacente ao apoio prestado.

No apoio prestado, foi identificado pela maioria dos cuidadores que houve um importante
fornecimento de respostas efetivas as necessidades presentes. Nesta categoria, 0s
entrevistados englobam o fornecimento de informacg&o transparente e ajustada, o apoio
emocional, a disponibilidade, o ensino ajustado as necessidades, o fornecimento de
material de apoio (como, por exemplo, um guia terapéutico), frisando diversas vezes o
apoio telefénico prestado. De facto, o apoio a familia implica a integragéo,
acompanhamento e ensino pela equipa de cuidados, valorizando o trabalho efetuado pelos
cuidadores e promovendo a expressao de davidas e sentimentos, tendo como base uma
relacdo de ajuda. A autora Phaneuf (2005, p.324) aborda a relagdo de ajuda da seguinte
forma: ‘frata-se de uma forma tanto verbal como ndo verbal que ultrapassa a
superficialidade e que favorece a criagdo de um clima de compreenséo e de fornecimento
de apoio que a pessoa tem necessidade no decurso de uma prova. Esta relacao permite a
pessoa compreender melhor a sua situacao, aceita-la melhor e, conforme o caso, abrir-se
a mudanca e a evolucao pessoal, e tomar-se a cargo para se tornar mais autbnoma”. Na
maioria das entrevistas, temos relatos como o seguinte: “(...) Eu ndo tenho nada a dizer.
Foram impecaveis... Eles diziam assim, “qualquer coisa que precisem... nds viemos ca
hoje, deixamos medicacado, agora se precisarem tém aqui o nimero. Ligam uma vez, se a
gente ndo atender liguem varias vezes seguidas para a gente saber que é urgente e
retornamos a chamada (...)” (C2). Daqui podemos depreender, tal como afirma Pacheco
(2014), arelacdo de ajuda ndo implica necessariamente uma presenca constante, mas sim
uma presenca atenta, e as atitudes do profissional devem ser norteadas pela escuta, pela

empatia e pela congruéncia. O apoio continuo a familia faz com que sinta que lhe é dada
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a atencdo que merece, aumenta a sua confianca nos cuidados que presta e diminui o receio

de sofrimento e de abandono.

Tendo este estudo incidéncia na agonia, os cuidadores revelaram que a medida que iam
surgindo dificuldades inerentes a sintomatologia desta fase, eram apoiados e eram-lhes
prestados os ensinos ajustados as necessidades. O sentimento de apoio e seguranca foi
justificado pelo acompanhamento ao doente e a familia, pela acessibilidade e
disponibilidade de resposta, pela proximidade na relacdo com o doente e a familia. O Apoio
a familia implica a integracdo, acompanhamento e ensino pela equipa de cuidados,
valorizando e validando os cuidados prestados pelos cuidadores, promovendo a
expressao de duvidas e sentimentos. SECPAL (2003) Fernandes (2016, p.661) diz que “O
reforco e apoio continuado oferecido pela equipa profissional prestadora de CP aos
cuidadores/familiares, através do reconhecimento dos progressos e capacidades, bem
como da identificacdo e ultrapassagem das dificuldades, sdo uma forma essencial de
valorizacdo do seu trabalho e dedicacdo, e diminuicdo do receio de incapacidade

manifestada’.

Neste momento, também existe uma referéncia a importancia que a ECSCP teve na
compreensdo dos cuidadores de que a morte era expetavel em dias ou horas e o
consequente apoio emocional prestado. Braga [et al.] (2017, p. 53) revela que sera
‘importante que a familia compreenda que a morte é expetavel em dias ou horas e que

este pode ser um processo gradual e previsivel ou apresentar uma evolu¢do mais rapida.”

Sendo assim, mais uma vez a comunicagao se revela em todo o processo, um dos pilares
dos cuidados paliativos. Francisco [et al.] (2015) no seu estudo, afirmam que a pratica
profissional nesta area esta assente na comunicacdo verbal e ndo verbal. Através da
comunicagdo verbal, os profissionais de salde podem usar varias técnicas para
estabelecer um relacionamento com o cuidador, como: promoc¢éo de empatia e ambiente
de interacdo; repetir as informagbes conforme necesséario; certificando-se de que os
ensinos foram compreendidos; ouvindo; usando um tom de voz apropriado, ser honesto e
transparente; ter disponibilidade. Na comunicag&o n&o verbal, caracteriza-se pelos gestos
que vao acompanhando o discurso, pelos olhares e expressodes faciais, pelo contacto
fisico, e toque, a postura corporal (Andrade [et al.], 2017). Esta Ultima, revelou-se nos
discursos dos cuidadores como um poderoso instrumento de comunicacéo, comprovando-
se, por exemplo, com a seguinte afirmacdo: “(...) A equipa abracava-nos com um
olhar(...)"(C4).

Através dos excertos dos relatos dos cuidadores, foi caracterizado o trabalho desenvolvido

pela ECSCP e, mais uma vez, se comprova a necessidade de criacdo de mais equipas
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devidamente treinadas e especializadas em cuidados paliativos e com alocacdo de
recursos adequados, contribuindo para a prestacdo de cuidados no domicilio com
qualidade e proporcionando o momento da morte no local escolhido pelo doente e cuidador

com serenidade.

2.5 - Fatores Potenciadores do Cuidar da Pessoa em Agonia no Domicilio

Verbalizados pelo Cuidador

Os cuidadores informais deparam-se com varias exigéncias decorrentes do processo de
cuidar no domicilio, que englobam varios aspetos que se estendem desde 0s emocionais
aos instrumentais. Neste sentido, a fase de Ultimos dias, horas de vida, esta rodeada de
ansiedades e medos. Neste sentido, é importante conhecer quais os fatores potenciadores

do cuidar da pessoa em agonia no domicilio.

Apl6s a analise das entrevistas, foi constatado que o apoio da ECSCP, o recurso ao
humor, a presenca e o tocar com afeto foram considerados pelos cuidadores deste
estudo como potenciadores do cuidar da pessoa em agonia.

A existéncia de apoio da equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos foi
amplamente referido pelos cuidadores como potenciador de cuidar no domicilio da pessoa
em agonia. Referiram, tal como abordado no Plano Estratégico (2017/2018), que a ECSCP
intervém na diminuicdo da carga sintomatica da pessoa doente, na sobrecarga dos
familiares/cuidadores, diminui o recurso ao servico de urgéncia. Como refere Ferreira
(2009, p.78), “Familia/cuidador principal apoiado e confortado tera maior capacidade e
disponibilidade para cuidar do seu membro no domicilio”. Sendo o apoio a familia uma
peca muito importante no que se refere ao cuidar em Cuidados Paliativos, denota-se que
a relacdo construida com utente/cuidador principal/profissionais de saude foi sedimentada
numa relacdo de proximidade, confianca, respeito, proporcionando melhor qualidade de
vida para os intervenientes e ocorréncia da morte com serenidade. Inerente a relacdo de
ajuda acima descrita, observa-se no discurso dos cuidadores a importancia que é atribuida
ndo soO a disponibilidade pratica, mas também, a uma atitude interna disponivel por parte
dos profissionais da equipa em situagdes complexas ou de necessidade de esclarecimento

e apoio ao cuidador.

Em complementaridade com este apoio, a presenca e a possibilidade da pessoa doente
receber constantemente o toque com afeto do cuidador também foram identificados como

atitudes que fomentam o cuidar no domicilio nesta fase. Estar proximo do familiar que
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experiencia os ultimos dias horas de vida é um tempo de crescimento pessoal e espiritual.
Para Pacheco (2014, p.33), “a presenga de quem cuida nao é apenas fisica (...) mas sim
a presenca de uma pessoa humana, capaz de escutar, compreender e ajudar (...) é estar
inteiramente para o outro, numa relagdo de proximidade e ajuda”. Esta presenca, na
perspetiva enunciada por um familiar cuidador, relaciona-se com a possibilidade de manter
uma comunicacao efetiva, isto €, estando no seu domicilio com as pessoas que Ihe séo
queridas, a pessoa em fim de vida pode ser acompanhada por alguém que valoriza
realmente todos os seus sentimentos e emoc¢des. O familiar no domicilio, é alvo de
cuidados personalizados e repletos de uma dadiva constante de carinho e afeto. Segundo
Marchi [et al.] (2016), a presencga juntamente com a capacidade de escuta, ou mesmo, o
respeito pelo siléncio do doente, podem ser essenciais na ajuda ao doente em sofrimento

a encontrar um novo sentido de vida.

Durante a prestacéo de cuidados, fase em que os cuidados visam sobretudo o conforto da
pessoa doente, o facto de poder oferecer o toque com afeto foi considerado potenciador
para cuidar no domicilio, pois, para os cuidadores, os afetos, como o amor, podem ser
transmitidos através do ato de cuidar com gestos simples como o toque: “(...) mas o toque
que eu der a minha mae eu dou um toque com amor, porgue o toque assim é uma coisa e

o toque assim ¢é outra (...)” (C4).

Denison (1998) citado por Frias (2001, p. 126) vem corroborar os resultados deste estudo
pois considera que “o toque é muito mais do que um contacto fisico, tocar alguém implica
um contacto pele a pele e atua com a intencdo de ajudar a pessoa a todos os niveis do seu
ser, para a ajudar a entrar em contacto com o seu sentido interior de paz e de forgca”. Assim,
o toque com amor, beneficia para além da pessoa em fim de vida ao nivel psicolégico e

emocional, a pessoa que o emprega, emitindo tranquilidade e paz interior.

Por fim, também foi mencionado o recurso ao Humor como potenciador para cuidar no
domicilio em fim de vida, isto €, a possibilidade de criar momentos de descontracdo com
brincadeiras assumem-se como importantes no alivio do sofrimento da pessoa doente e
cuidador. Para Monteiro (2011), o humor permite fazer face a situacdes dificeis, como a
vivéncia de emoc0fes negativas, e Dean & Gregory (2004, p.143) afirmam que o humor e o
riso podem proporcionar as familias e doentes um “momento de pausa ou interregno no
sofrimento da doenca, do sofrimento ou de tristeza”. Mesmo em situacdes de doenca, o
sentido de humor pode trazer beneficios para os doentes e cuidadores, na medida em que,
a situacdo pode ser encarada de um ponto de vista positivo, promovendo deste modo, a
melhoria no &nimo. Wooten (2009, p.239) afirma que o uso do sentido de humor “podera

ajudar a embelezar o que é feio, a tolerar o desagradavel, lidar com o imprevisto e sorrir
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perante o intoleravel”. O humor apresenta-se assim, com a capacidade de alterar uma

realidade ou, pelo menos, de minimizar o sofrimento decorrente dos ultimos dias de vida.

2.6 - Fatores Inibidores para Cuidar da Pessoa em Agonia no Domicilio Verbalizados
pelo Cuidador

Apbs a andlise dos fatores considerados potenciadores para cuidar da pessoa em agonia
no domicilio, importa realcar agora, as areas abordadas como inibidoras. Neste contexto,
os cuidadores deste estudo identificaram: o horario de funcionamento da ECSCP; o
numero insuficiente de ECSCP; existéncia de dificuldades comunicacionais com a
ECSCP e a mentira.

Um fator que foi referido pelos cuidadores relaciona-se com o horéario de funcionamento
da ECSCP, nomeadamente na dificuldade de obter resposta assistencial durante a noite e
fins de semana, para os problemas que ocorrem. Embora néo tenham tido necessidade de
recorrer ao servico de urgéncia, transmitem que se sentiriam mais seguros e tranquilos se
soubessem que o atendimento da equipa de saude fosse vinte e quatro horas por dia, 0s

sete dias da semana.

s

Outro fator inibidor para cuidar no domicilio referido nas entrevistas € o numero
insuficiente de ECSCP para as necessidades identificadas, o que vai de encontro a
literatura. No que concerne aos cuidados paliativos domiciliarios, o nimero de equipas esta
muito aquém do que é minimamente aconselhado e preconizado internacionalmente,
embora hoje em dia, o nimero existente ja ser superior ao identificado no Plano Estratégico
para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o Biénio 2017 — 2018. Algumas
experiéncias de cuidar neste estudo séo consideradas dificeis pela falta de
recursos/respostas adequados para as necessidades existentes, vindo ainda dar mais

énfase a necessidade de criacdo de mais ECSCP.

Outra constatacdo dos cuidadores relaciona-se com dificuldades comunicacionais com
a ECSCP. Foi mencionado este aspeto como inibidor do cuidar, pois durante a sua
experiéncia, houve algum tipo de conflito entre o cuidador informal e o formal. Salienta-se
que, sendo a comunicacdo um dos pilares fundamentais em cuidados paliativos, estas

situagdes foram retidas como negativas.

Por fim, no ambito do desempenho do papel de cuidador, é apresentado como fator

influenciador a gestdo do conhecimento sobre o0 estado da pessoa doente, definida como
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“a mentira”. Pelas narrativas dos cuidadores, tornou-se evidente a dificuldade em gerir
junto da pessoa cuidada o conhecimento que possui sobre a situacdo de salde. Podemos
abordar “a mentira” como conspiracdo do siléncio. Bermejo [et al.] (2013) definem como
conspiracdo do siléncio, ou seja, é um acordo implicito ou explicito, por parte dos familiares,
amigos e profissionais, no sentido de alterar a informacgéo que é passada a pessoa doente,
com a finalidade de ocultar o diagnostico ou a gravidade da situacao. Nos discursos dos
cuidadores é notoria a sensacéo de falta de honestidade que estes revelaram por pactuar
com a conspiragao do siléncio. Sendo assim, considerando o processo de fim de vida como
um periodo exigente, no qual € necessario lidar com perdas e com novas informacdes a
todo o momento, passar por ele em siléncio torna-o ainda mais dificil de vivenciar. E
evidente por isso, a necessidade de criar condicfes para que os canais de comunicacao
estejam abertos e o cuidador e a pessoa doente se possam expressar de forma a que o
momento de despedida seja vivido com serenidade e sem culpas.

2.7 - Cuidados Mobilizados pelo Cuidador Perante a Pessoa em Agonia no Domicilio

Os cuidados prestados pelo cuidador principal a pessoa em agonia no domicilio constituem
um desafio, na medida em que o confronto com a mortalidade lhes exige uma maior
capacidade de suster os medos e os sentimentos de frustracdo pela perda iminente. Os
cuidados mobilizados estéo diretamente relacionados com as necessidades que a pessoa
vai manifestando ao longo de todo o percurso. Contudo, na fase de agonia, quando ha um
agravamento da condi¢éo fisica e o aparecimento de novos sintomas, existe maior perda
de autonomia, ficando a pessoa doente dependente para a satisfacdo das necessidades

basicas.

Assim, os cuidadores participantes neste estudo verbalizaram como cuidados prestados
nesta fase, sobretudo o estabelecimento de comunicagao/interacdo, a prestacéo de
cuidados de higiene, a prestacdo de cuidados alimentares, os cuidados a boca, a

mobilizagdo e posicionamentos e o respeitar o gosto.

No desempenho dos cuidados & pessoa em fim de vida, os cuidadores agem com vista a
satisfacao das necessidades basicas do seu familiar, mantendo em permanéncia constante
a comunicacéo e interacao junto do doente, e, acima de tudo, o que fazem é com afeto
e dedicacdo. Phaneuf (2005, p.23) refere que “a comunicagdo é um processo de criagéo e
recriagdo de informacgédo, de troca, de partilha e de colocar em comum sentimentos e

emocles entre pessoas. A comunicacdo transmite-se de maneira consciente ou
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inconsciente pelo comportamento verbal e ndo verbal, de modo mais global, pela maneira
de agir dos intervenientes. Por seu intermédio, chegamos mutuamente a apreender as
intencdes, as opinibes, 0s sentimentos e as emocdes sentidas pela outra pessoa e,
sequndo o caso, criar lagos significativos com ela”. Mais uma vez é descrito pelos
cuidadores deste estudo, que durante todo este processo de cuidar, € importante a
manifestacdo de afetos e sentimentos existentes em toda a relagdo, como podemos
comprovar com o0 seguinte relato: “(...) um banhinho precisa de muita aten¢cdo, muito
carinho, tem de se virar, de falar (...)” (C1). Como afirma Cerqueira (2015, p.163),
“Envolver-se nos cuidados permite que a familia se ajude pela partiiha de afetos,
reencontre um sentido para o seu sofrimento e, desempenhe uma das fun¢des basicas da
familia; a prote¢do e a realizagdo de cuidados”. Pode-se entdo considerar que, ao
permanecer no domicilio, os cuidados de que a pessoa doente € alvo, sdo acima de tudo,
cuidados personalizados que se diferenciam pelo amor, afeto, dedicacéo e respeito pelo
gosto com que sao prestados pelos cuidadores. O facto de atender e tentar satisfazer as
preferéncias do doente, os seus desejos, também se torna importante nas vivéncias dos
cuidadores no domicilio, como podemos observar através do seguinte relato: “(...) a minha
mae tudo o que lhe apetecia e a gente aparecia de surpresa e ela dizia “para que foste

gastar dinheiro?” mas era o minimo que lhe podiamos dar....(...)" (C5).

Na fase inerente a este estudo, existe uma consequente perda de autonomia, tornando-se
a pessoa doente dependente para a satisfacdo das necessidades béasicas. Nesta
dependéncia de cuidados, a familia considera-se responsavel pela provisdo direta dos
cuidados relativos as atividades de vida diaria, como é o caso da higiene pessoal. Estes
sao definidos como uma atividade exigente, e incluem desde a higiene corporal até a
massagem de conforto e hidratacdo da pele. Para alguns cuidadores, esta tarefa ndo era
facil, contudo, assumiam-na, pois havia um sentimento de dever em cuidar e de cumprir a

vontade do familiar.

A prestacdo de cuidados alimentares também foi uma das funcdes exercidas por eles.
Os cuidadores evidenciaram a importancia que davam a prevencdo da perda da
funcionalidade fisica, a prevencdo de obstipacdo e a prevencao de hipo/hiperglicemia.
Revelaram preocupacdo quando o seu ente querido reduzia a ingestdo de alimentos,
procurando fornecer suplementos hipercaléricos como o fornecimento de pudim ou iogurte.
Quando o doente apresentava risco de obstipacao forneciam sementes e outros cereais,

qguando o doente apresentava risco de hipo/hiperglicemia administravam acucar.

Também foram mencionados os cuidados a boca efetuados como forma de minimizar a
xerostomia sentida pela pessoa doente. O “molhar a boca” através de compressas foi a

estratégia utilizada nestes cuidados.
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Por fim, foram referidos como cuidados a mobilizacdo e posicionamentos da pessoa
doente como meio de proporcionar conforto através da colocagéo de almofadas para alivio

de zonas de presséo e da alternéncia de decubitos.

Todas estas necessidades fisicas exercidas pelo cuidador séo consideradas por Watson
(2008) como uma necessidade da alma que encarna o corpo. A mesma autora acrescenta
ainda, que estas necessidades sdo essenciais para manter a vida do corpo, sdo entendidas
como simbolicamente ligadas a outras dimensdes da existéncia humana, que emergem e

se reproduzem na forma como as necessidades séo satisfeitas ou afetadas.

Pode-se concluir deste modo, que as opinides manifestadas pelos cuidadores vém reforcar
um parecer de Soyer (1995), quando nos relata que “os cuidados prestados no domicilio
orientam-se preferencialmente para o conforto e para os cuidados relacionais, enquanto
que se forem prestados nas instituicbes hospitalares apoiam-se essencialmente em

tratamentos sofisticados, sendo a relacdo mais despersonalizada” (Moreira, 2006, p.99).

2.8 - Repercussdes no Cuidador Durante o Processo de Cuidar e Apds a Morte

As alteracdes vivenciadas no quotidiano pelo cuidador durante o processo de cuidar e apos
a morte do familiar sdo variadas. Este passa a viver exclusivamente para o “seu doente”
na prestacdo direta de cuidados ao longo das vinte e quatro horas, alterando os seus
hébitos de vida. A maior parte dos cuidadores entrevistados, embora haja um sentimento
de dever cumprido e satisfacdo pelos cuidados prestados, manifestam que ser cuidador é
dificil e traz exigéncias muito acrescidas ao dia a dia. Entre outras, nas entrevistas
realizadas, os cuidadores salientaram as seguintes repercussdes: o afastamento familiar,
o abandono do lar parao lar do cuidado, o cansaco, ainsonia e adificuldade em gerir

objetos pessoais.

Na perspetiva dos cuidadores, ser cuidador principal implica uma dadiva de tempo e
disponibilidade para o seu familiar, possibilitando uma presencga constante junto dele.
Neste sentido, o tempo que a prestacdo de cuidados ocupa, impede frequentemente, que
o familiar cuidador continue a usufruir da sua rede de apoio, havendo um afastamento
familiar, quer por falta de disponibilidade temporal, quer por falta de disponibilidade mental
do proprio cuidador (Payne, 2010). Além disso, os familiares cuidadores evidenciam que
eles proprios, a partir do momento em que comegam a prestar cuidados na fase de ultimos
dias de vida em que ha maior dependéncia da pessoa doente, deixam de se sentir

disponiveis para manter as suas relacdes sociais, devido ao préprio desgaste da situacao.
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Como nos refere Lopéz (1994), com demasiada frequéncia a familia coloca as
necessidades do doente a frente das suas, sendo que a reorganizacao interna familiar
ocasionada para fazer face as exigéncias da mudanca gira em torno do ente querido,
ficando os outros elementos da familia para segundo plano. No caso dos cuidadores
entrevistados, os seus filhos foram afetados como podemos verificar pelo seguinte relato:
“(...) eu durante todo o tempo que acompanhei 0 meu pai nem me lembrei que a minha
filha estava gravida, coitadinha. Por que a dedicacdo era tanta ao meu pai que eu me

esqueci que a minha menina estava de bebé (...)” (C2).

No desempenho desta fungéo de cuidar, o prestador de cuidados enfrenta constantemente
a tarefa de equilibrar as necessidades do familiar com as suas, 0 que muitas vezes nao
sendo possivel, pode implicar a abdicacdo da vida pessoal, familiar e profissional. Por
vezes, a incompatibilidade de conciliar o trabalho com a fung&o de cuidador manifesta-se
na perda da atividade profissional e, consequentemente, na perda financeira, o que
também foi verbalizado pelos cuidadores deste estudo. Este aspeto revela-se bastante
dificultador, pois no momento em que a familia se encontra mais vulneravel e que necessita
de apoio econdmico, este é-lhe restringido. Os familiares que manifestaram esta
preocupacdo assumem que o0s cuidados sdo caros e que 0S apoios existentes ndo séo
suficientes. Isto remete para um tema muito discutido hoje em dia que é o Estatuto do
Cuidador Informal. A importancia dos cuidadores tem conduzido nos Ultimos tempos, ao
desenvolvimento de uma série de iniciativas, embora ainda hoje sejam claramente
insuficientes, ndo dando resposta a todos os desafios e exigéncias com 0s gquais 0s
cuidadores se deparam no seu dia a dia. Constata-se assim, mais uma vez, a preméncia
na adocdo de mais medidas de apoio ao cuidador informal, que, para cuidar 24 horas e

sete dias por semana, é obrigado a prescindir da vida profissional, social e familiar.

Neste sentido, os cuidadores entrevistados também revelaram que tiveram de se sujeitar
ao abandono do lar para o lar do cuidado, isto €, deixaram o lar onde residiam e foram
para o lar onde foram prestar os cuidados. Considera-se assim, que as alteracbes e/ou
mudancas que ocorrem em consequéncia do evoluir da doenga provoca ou exige uma
reorganizacao familiar. Harris & Long (1999, cit. in Arrington, 2005) referem que todo este
processo de adaptacdo para a funcdo de cuidar, € acompanhado de uma perda de
liberdade pessoal. Assim como, as exigéncias de adaptacdo dos cuidadores ao longo de
todo o percurso da doenca sao elevadas, destacando-se o facto de o cuidador estar em
constante contacto com o outro que sofre, podendo desencadear por isso, 0 seu proprio

sofrimento.

Pode-se admitir deste modo, que a vida do cuidador durante o processo de cuidados fica

suspensa. Os cuidadores entrevistados expressaram que o cuidar da pessoa em fase de
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agonia no domicilio é dificil e exigente a nivel emocional e fisico, implicando um desgaste
global do cuidador, que se podera manifestar numa sensacao de cansaco. Baptista [et al.]
(2012, p. 153) salientam no seu estudo que “entre as alteragcdes orgénicas vivenciadas
pelos cuidadores, o cansaco/fadiga representa uma resposta do organismo ao esforco
desempenhado na atividade do cuidado.” Associado ao cansaco, também foi verbalizado
o aparecimento de insénia, tanto durante o ato de cuidar como no apds a morte. A presente
situacdo abrange nao so as altera¢des no padrédo de sono diario, como uma diminuicdo da
qualidade de vida do cuidador, fomentando um crescente cansago emocional e mesmo

fisico, especialmente se o cuidador ndo tiver momentos de descanso efetivo.

Importa salientar, tal como afirma Neves (2010), os cuidadores ao exporem ao longo das
entrevistas as repercussdes sentidas pelo ato de cuidar da pessoa em agonia no domicilio,
embora tenham consciéncia das alteracdes ocorridas nas suas vidas, ndo abordam este
impacto de uma forma necessariamente negativa, ja que estavam focalizados no cuidar do

seu familiar ou ente querido e propiciar-lhe uma morte serena.

Ap6s a morte do familiar, um comportamento identificado foi a dificuldade em gerir
objetos pessoais. De facto, evidenciam uma dificuldade acrescida em estarem préximos
de coisas que lembrem o familiar, como a roupa, objetos pessoais, 0 quarto e a cama, entre
outros. Verbalizam uma “falta de coragem”, ou seja, no seu discurso revelam a dificuldade
para tomarem determinadas atitudes, pois sentem que ainda ndo estao preparados para
tal. A este propdsito, Worden (1998) reforga que, nos primeiros momentos apés a morte, o
contacto dos cuidadores com locais ou objetos associados ao ente querido pode
desencadear neles sentimentos dolorosos de luto. Contudo, a medida que o tempo vai

passando, estes sentimentos vao-se atenuando.

2.9 - Estratégias Mobilizadas pelo Cuidador para Alivio do seu Sofrimento

Nesta caminhada que é o processo de morrer de um familiar, os cuidadores alteraram toda
a sua vida para poderem acompanhar a pessoa doente em fase terminal, tal como esta
ilustrado nas entrevistas dos cuidadores. Assim, ao prestar cuidados ao longo das vinte e
quatro horas do dia, recorreram a algumas estratégias para minimizarem o seu sofrimento,

e entre elas destacaram-se o recurso a fé e o cuidar com outros familiares.

A espiritualidade foi uma area presente nos relatos dos cuidadores, que encontravam no
recurso a fé um sentido para a experiéncia que viviam durante a fase de agonia. Através
da relacdo com a sua espiritualidade, os cuidadores buscavam atribuir sentido a

inevitabilidade e desconhecimento da morte, apaziguando o seu sofrimento. (Lima &
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Machado, 2018) As palavras e reactes dos cuidadores, além de realgcarem a vivéncia da
espiritualidade ndo s6 como uma forma de encontrar conforto e amparo, também é algo
gue da contorno ao desconhecido momento da morte. Valle (2004) citado por Cerqueira
(2015, p.162) aponta que a religiosidade ou espiritualidade em situacbes de intenso
sofrimento ajuda a que as pessoas encontrem um sentido para 0 acontecimento e
acrescenta que “a fé e a religiosidade podem vir a preencher esse vazio explicativo para a
doenca que se instala e para a morte que se avizinha”. Deste modo, a espiritualidade
poderia proporcionar a pessoa o0 encontro de um significado Unico e intransferivel para a

experiéncia de acompanhar a morte de um ente querido.

Também o recurso ao cuidar com outros familiares, segundo o discurso dos cuidadores
entrevistados, atenuou o sofrimento vivenciado nesta fase, servindo de seu ponto de
ancoragem, pois bastava saber que tinham ali alguém com quem contar para os ajudar a
vivenciar este momento. Como foi referido anteriormente, a familia, enquanto unidade
social, tem um papel fundamental a desempenhar durante o processo de reabilitacéo,
visando uma rapida recuperacao fisica e psicoldgica do seu familiar tanto quanto possivel.
Este apoio, no entender dos cuidadores, traduz uma ajuda de grande importancia nao sé
na prestacao de cuidados ao seu familiar, mas também no apoio ao proprio cuidador: “(...)
a minha irma meteu baixa, 0 meu irmao estava de férias e a minha cunhada vinha ajudar-
me, o meu cunhado também ajudou muito o meu pai...(...)” (C6). Gomes (2013, cit in
Fernandes 2016, p. 656) afirma que “em CP é fundamental envolver varios familiares no
ato de cuidar, pois esta partilha desencadeia afetos e aumenta a autoestima do doente e
dos cuidadores. Ter mais do que um cuidador informal aumenta também a probabilidade
do doente morrer em casa, se esse for o seu desejo (Gomes, 2013)”. Se por um lado, é
uma forma de apoio fisico perante a dependéncia do familiar, por outro, traduz um alivio
da sobrecarga emocional do cuidador, permitindo a sua socializagdo e prevenindo o

isolamento.

Assim, o apoio de outros familiares tem um papel fundamental, podendo contribuir para a
saude e bem-estar ndo s6 do doente, mas também do cuidador. Esta rede de apoio deve
ser conhecida e valorizada pelo profissional de saude, incentivando a partilha de cuidados

e prevenindo a exaustao e o isolamento social do cuidador.

A necessidade de cumprirem o papel de cuidadores de forma plena parece ser algo
presente na vivéncia destes familiares, que apesar do sofrimento que vivenciam,
escolheram estar ao lado do doente até ao seu Ultimo suspiro, transformando esta

experiéncia em algo significativo.
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CONCLUSOES E IMPLICACOES DO ESTUDO

O desenvolvimento da Medicina contribuiu para o aumento da longevidade da populacéo,
verificando-se um aumento de doencas crénicas, algumas das quais incapacitantes e sem
resposta curativa, conduzindo a situacdes de doenca incuravel, progressiva e avancada,
como é o caso do doente paliativo. E imprescindivel promover a dignidade e a qualidade
de vida a quem cuida e é cuidado. Deste modo, e sendo esta uma altura em que had um
debate sobre a aprovacédo do Estatuto do Cuidador, surge a necessidade de investimento
nesta area dos CP, cujo principal objetivo é proporcionar a mais elevada qualidade de vida

ao doente e ao cuidador informal.

Este estudo proporcionou inferir alguns aspetos significativos acerca da realidade vivida
pelos cuidadores, compreendendo as suas experiéncias e os significados atribuidos.
Efetivamente, acompanhar a pessoa em agonia e 0 seu cuidador informal no domicilio,
realca a importancia do cuidar humano, onde se destaca o papel da Equipa Comunitaria
de Suporte em Cuidados Paliativos, através de interven¢des propiciadoras de uma melhor

gualidade de vida e preservacgdo da dignidade da pessoa doente e sua familia.

Pelos resultados do estudo, constatou-se que, os cuidadores informais ao acompanhar o
processo de doenca do seu ente querido no domicilio, facilita-lhes o reconhecimento da
terminalidade da vida. Porém, no que se refere a sua aceitagéo, € mais dificil e demorado,

exigindo-lhes um trabalho interno de forma gradual.

Acompanhar aquele que experiencia a ultima etapa da vida, origina uma variabilidade de
exigéncias a nivel fisico, psicolégico, emociona, espiritual e social. Contudo, facilita-lhes o

processo de luto e o sentimento de dever cumprido.

De seguida, passa-se a apresentar as conclusdes com maior expressividade:

e Os motivos que levaram os cuidadores a prestarem os cuidados nos ultimos dias,
horas de vida no domicilio, foram essencialmente o poder dar amor, a gratidao e a
moralidade, favorecendo deste modo, o respeito pelos valores adquiridos, ou seja,
0s pais cuidam dos filhos e estes cuidardo dos pais quando estes estiverem
doentes/dependentes.

e Enfrentar o processo de morrer de um familiar no domicilio gera internamente no
cuidador véarios sentimentos e emocgfes tanto negativos e positivos como

contraditérios, entre eles: a angustia, a ansiedade, o medo, um misto de emoc¢des
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e sentimentos, e sensacdo de dever cumprido. Ainda houve referéncia a uma
sensacao designada como estranha, ou seja, a existéncia de pressentimentos.
Evidenciaram-se como dificuldades do cuidar no domicilio na fase agobnica o
enfrentamento: da perda de funcionalidade da via oral, da degradacao fisica, da
sintomatologia inerente a esta fase, da gestdo do sofrimento e da terminalidade da
vida.

O acompanhamento da Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos
proporcionou um cuidar de toda a unidade familiar, onde se inclui a pessoa em
ualtimos dias horas de vida e cuidadores informais, com uma resposta profissional
as suas reais necessidades.

Verifica-se que sdo varios os aspetos potenciadores para cuidar da pessoa em
agonia no domicilio, destacando-se o apoio da ECSCP, o recurso ao humor, a
presenca e o tocar com afeto.

Destacam-se como aspetos inibidores, o horario de funcionamento da ECSCP; o
numero insuficiente de ECSCP; dificuldades comunicacionais com a ECSCP e a
mentira que ocorre com a “conspiracao do siléncio”.

Os cuidados prestados pelos cuidadores na fase de agonia, procuram a satisfacédo
das necessidades basicas do seu familiar, nomeadamente: prestacao de cuidados
de higiene, cuidados alimentares, cuidados a boca, mobilizacdo e
posicionamentos, estabelecendo a comunicacdo e interacdo junto do doente, o
afeto, o respeito e dedicagao.

O processo de cuidar neste contexto tem repercussées na vida dos cuidadores a
nivel de varias dimensdes: fisica, econdmica, social, psicolégica e emocional. As
responsabilidades que assumiram ao cuidar da pessoa em agonia no domicilio,
implicaram um afastamento familiar, o abandono do lar para o lar do cuidado, maior
cansago, insonia e dificuldade em gerir objetos pessoais do familiar falecido.

O processo de morrer é um processo gerador de desgaste fisico e emocional,
potenciando o sofrimento no cuidador, j& que este cuida da pessoa doente 24 sobre
24 horas.

Para minimizar o seu sofrimento, recorriam a fé e a partilha do cuidar com outros

familiares.

Como concluséo final, os resultados obtidos através da analise de contelido efetuada a

informacé@o obtida através das entrevistas efetuadas ao cuidador, vem demonstrar a

necessidade que existe de os cuidadores serem cuidados e acompanhados por equipas

de salde com formacdo especifica em cuidados paliativos. Chama a atencao para a

necessidade de olharmos para o cuidador e doente como uma unidade a cuidar.
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Acreditamos que o numero de cuidadores a prestar cuidados em ultimos dias horas de vida
no domicilio tem vindo a crescer, devido a existéncia de uma rede de apoio na comunidade

mais estruturada, onde se inclui o apoio de ECSCP.

LimitacGes do estudo

e Inexperiéncia do investigador na utilizacdo da técnica de andlise de contetdo a
informacé&o obtida através da entrevista aos cuidadores, exigindo muito empenho e

compromisso do investigador.

e Dificuldade em identificar cuidadores que integrassem todos os critérios de
inclusdo, como por exemplo, o falecimento do seu familiar no domicilio h& cerca de

um meés.

¢ Dificuldade em conciliar a atividade profissional e a investigagéo.

Implicagdes do estudo

Considera-se que este estudo tem implicagBes para a préatica de cuidados, formagéo e

investigacdo, na medida em que aponta para a necessidade de:

¢ Aumentar o numero de Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos
comunitarias;

e Formacao dos profissionais de saiude em Cuidados Paliativos, permitindo assim,
uma maior cobertura destes cuidados aqueles que deles precisam;

e Criar equipas de apoio psicossocial de forma a acompanhar e colmatar algumas
das necessidades sentidas no domicilio;

e Criar uma consulta de apoio no luto no domicilio, de forma a minimizar as
repercussdes na vida dos cuidadores relativamente ao processo de morte do seu
familiar.

e A efetiva aprovacdo do Estatuto de Cuidador Informal, tendo em vista o
alargamento de medidas de apoio a pessoa que assume a assisténcia a outro ser
humano.

e Torna-se pertinente a realizacdo de estudos com outras amostras de cuidadores,

em diversas regides do pais, inclusive fazer um estudo comparativo entre as
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necessidades dos cuidadores com apoio de ECSCP e aqueles que ndo tém este

apoio.

Consideramos, finalmente, que a realizacdo deste estudo, se constituiu num desafio
pessoal, na medida em que exigiu uma conciliacdo da vida pessoal, profissional e
social. Contudo, foi ainda um privilégio a sua realizacéo, pois conseguimos demonstrar

a necessidade que existe em cuidar de quem cuida.
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-
Realizacdo de Projeto de Investigacdo Clinica CHKS
| Parecer n° 38/2018 -CES Pag. 1 de 1

Comissio de Etica para a Saide (CES)

[ Data de Entrada no Secretariado da CES: l Solicitado pelo Conselho de Administragéo
n° 73 04/06/2018

Assunto: Em nome do(s) investigador(es):

Realizacdo do projeto de investigagio | Ana Catarina da Cunha Femandes, aluna
“Cuidar da pessoa em agonia no domicilio: = do IV Curso de Mestrado em Cuidados
necessidades do cuidador” Paliativos da Escola Superior de Saude de
Viana do Castelo do Instituto Politécnico de

Viana do Castelo

1. A(s) questio(des) colocada(s)

Autorizagao para a efetivagao do referido projeto de investigacdo com cuidadores do Alto
Minho que prestaram cuidados a pessoa em agonia no domicilio, acompanhados pela
Equipa de Cuidados Paliativos.

2. Fundamentagiao

Por falta de apresentagéo de fundamentag#o para o estudo, sdo enumerados os objetivos
da investigadora para o mesmo: objetivo geral compreender as necessidades do cuidador
da pessoa em agonia no domicilio; @ como objetives especificos, identificar os motivos
que levam o cuidador a cuidar da pessoa em agonia no domicilio; identificar os
sentimentos e emogdes experienciados pelo cuidador durante a fase de agonia no
domicilio; identificar as dificuldades do cuidador; identificar os fatores potenciadores e
dificultadores para o cuidador; analisar a perce¢do do cuidador relativamente as
intervengdes da Equipa Comunitéria de Cuidados Paliativos.

3. Conclusdo/parecer
O projeto esta conforme com as exigéncias do Mod. Q755-CES, pelo que ndo foi
encontrado qualquer obstaculo a emissao de um parecer favoravel a sua realizagao.

Nota: Referéncias bibliogréficas:

Relator(es) T Fabio Carvalho o
Ratificado em reunio do dia 11/07/2018
. Enviado parecer:
A
11/07/2018 O Presidente da CES // ’Z A
S |
nas ~
©
Mod. Q756.0 Now2014 ren o <

161



APENDICES

162



APENDICE 1 - PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DO ESTUDO AO
PRESIDENTE DO CONSELHO DE ADMINISTRACAO DA UNIDADE LOCAL DE SAUDE
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Exmo. Senhor

Presidente do Conselho de Administracéo da ...

Assunto: Pedido de autorizacdo para efetivacdo do Projeto de Investigacdo de
Mestrado

Dados do Investigador Principal:

Nome — Ana Catarina da Cunha Fernandes
Habilitag6es — Curso de Licenciatura em Enfermagem

Aluna do IV Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude e

Viana do Castelo do Instituto Politécnico de Viana do Castelo

Local de Trabalho: Unidade Local de Saude do Alto Minho — Equipa de Cuidados Paliativos
Contacto telefonico: 918153170

E-mail: ana--fernandes@hotmail.com

Titulo _do projeto _de investigacdo: Cuidar da pessoa em agonia no domicilio:

necessidades do cuidador.

Objetivos do projeto de investigacao:

Objetivo Geral:

- Compreender as necessidades do cuidador da pessoa em agonia no domicilio.
Objetivos especificos:

- ldentificar os motivos que levam o cuidador a cuidar da pessoa em agonia no
domicilio;

- Identificar os sentimentos e emocdes experienciados pelo cuidador durante a fase
de agonia no domicilio;

- Identificar as dificuldades do cuidador a cuidar da pessoa em agonia no domicilio;

- Identificar os fatores potenciadores e dificultadores para o cuidador no cuidar do

doente em agonia no domicilio;

- Analisar a percecdo do cuidador relativamente as intervengdes da Equipa
Comunitaria de Cuidados Paliativos, de forma a poder cuidar do doente em agonia no

domicilio.
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Subscrevo este pedido solicitando a V. Exa. na qualidade de investigadora principal,
autorizacdo para a efetivacdo do projeto de investigacdo em epigrafe, a realizar a
cuidadores do Alto Minho que prestaram cuidados a pessoa em agonia no domicilio,
acompanhados pela Equipa de Cuidados Paliativos. A referida colheita incidira sobre a
analise das necessidades do cuidador da pessoa em agonia no domicilio, pretendendo,
assim, contribuir para a satisfacao e dar respostas mais efetivas dos cuidadores informais

e melhorar os cuidados prestados pela Equipa de Cuidados Paliativos.
O instrumento de recolha de dados a utilizar sera a entrevista a cuidadores.
Certifica-se desde ja, que seré garantido o anonimato e a confidencialidade dos dados.

Assume-se o compromisso de apds o término do referido estudo, informar a instituicdo dos

respetivos resultados.

by

Remeto em anexo toda a documentacdo necessaria a submissao ao Conselho de
Administracdo do projeto de investigacao supracitado.

Anexos:

- Lista de Verificagdo de Documentacéo Projeto de Investigacéo clinica (CES)

- Questionario para submiss&o do projeto de investigacéo & Comiss&o de Etica para a Saude
- Sintese do projeto de investigacéo

- Instrumento de colheita de dados

- Declaragéo do consentimento informado aos participantes

- Declaragdo de matricula no Mestrado em Cuidados Paliativos

- Declaragéo do orientador do estudo de investigacéo

- Curriculum vitae do investigador

- Declaragéo de autorizacdo do estudo pelo coordenador da Equipa de Cuidados Paliativos

Com os melhores cumprimentos,

A Investigadora Principal

(Ana Catarina da Cunha Fernandes)

Viana do Castelo, de maio de 2018
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APENDICE 2 - GUIAO DA ENTREVISTA
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INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

1. ldade: 2. Sexo:

w

Habilitac6es académicas:

IS

. Grau de parentesco com a pessoa doente

5. Quem reside na habitagcao

1. Quais os motivos que o levaram a cuidar da pessoa nas Ultimas horas/dias de vida
no domicilio?

2. Quais os sentimentos e emogdes que experienciou nesta fase?

3. Quiais as dificuldades sentidas ao cuidar da pessoa nas Ultimas horas/dias de vida
no domicilio?

4, O que pensa sobre a intervencéo da Equipa Comunitaria de Cuidados Paliativos
gue Ihe permitiram cuidar da pessoa nas Ultimas horas/dias de vida no domicilio?

5. Quiais os fatores potenciadores e dificultadores para cuidar da pessoa nas ultimas

horas/dias de vida no domicilio?
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APENDICE 3 - DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO DOS
PARTICIPANTES
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Se concordar em participar neste estudo, por favor, assine no espaco abaixo e obrigada

por aceitar dar a sua imprescindivel contribuicéo.

Designacao do Estudo:

Eu, abaixo-assinado, , tomei

conhecimento do objetivo do estudo de investigacdo no ambito do “Cuidar da Pessoa em
agonia no domicilio: necessidades do cuidador”, realizado por Ana Catarina da Cunha
Fernandes, a frequentar o IV Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola
Superior de Saude de Viana do Castelo, e da forma como vou participar no referido estudo.
Compreendi a explicagdo que me foi fornecida acerca da investigacdo que se tenciona
realizar, bem como do estudo em que serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer
as perguntas que julguei necesséarias, e de todas obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacfes da Declaracdo de
Helsinquia, a informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objetivos, os
métodos, o0s beneficios previstos, 0s riscos potenciais e o eventual desconforto. Além
disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participagéo

no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo para a minha pessoa.

Por isso, consinto que me seja aplicado o método proposto pela investigadora.

Data: / /120

Assinatura do participante:

Assinatura da investigadora responsavel:

Ana Catarina da Cunha Fernandes
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APENDICE 4 - PEDIDO DE AUTORIZACAO DO ESTUDO AO COORDENADOR DA
EQUIPA DE CUIDADOS PALIATIVOS
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DECLARACAO DE AUTORIZACAO DO COORDENADOR (A)

Eu coordenador(a)

da , autorizo / ndo autorizo (riscar

0 gue ndo interessa) a recolha de dados no dmbito do estudo de investigagdo “CUIDAR
DA PESSOA EM AGONIA NO DOMICILIO: NECESSIDADES DO CUIDADOR”.

O(A) Coordenador(a):

: de de20_

Enfermeira que solicita o estudo:

(Ana Catarina da Cunha Fernandes)
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APENDICE 5 - INSTRUMENTO DE RECOLHA DE DADOS - EXEMPLAR DE
ENTREVISTA
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ENTREVISTA 2

Cuidador 2 - O meu pai onde esta diz assim, as minhas filhas levaram-me quase ao colo,
vezes sem conta, nunca perdeu a dignidade até ao fim. Dois dias antes, ja hdo reagiu, mas
até ai foi sempre a casa de banho, foi sempre quase ao colo. Usou fralda s6 nos ultimos
dois dias porgue nunca lhe tiramos o restinho da dignidade que ele tinha. Era muito mais
facil ele usar fraldas, mas nunca quisemos, achamos que era manter a autonomia e foi
muito dificil entrar na casa de banho com ele, porque no principio tive de me impor com
ele, as forgas ja ndo eram muitas e eu chegava ali e ele queria que eu ficasse do lado de
fora e eu nunca deixei que ele fechasse a porta para eu poder vigia-lo por ali. E uma das
vezes quase que me cai dentro da banheira e eu entrei e agarrei e disse que a partir de
hoje ndo entra mais sozinho, mas nao entra mesma porque cai magoa-se, tive de usar da
minha autoridade com filha, disse mesmo assim com atitude. Era uma coisa que a gente
ndo podia falar com o pai com atitude por que tinha muito respeito. Entretanto a partir dai
ele aceitou que eu entrava com ele, fazia o que tinha a fazer, limpava, até eu achar que ja
precisava da minha ajuda... até ao ultimo dia, como é que lhe vou explicar,... nunca
deixamos que ele olhasse para nés e dissesse assim as minhas filhas fizeram-me isto
fizeram-me aquilo, ele fez ainda até onde pode, aquilo que era suposto que ele fizesse, a
partir do momento em que fizemos-lhe tudo, mas tudo tudo.... Mas ele a bem dizer até aos
ultimos dois dias ainda esteve assim... muito muito limitado até que ele ja ndo se dava
sozinho... sempre que nos pudesse fazer alguma, conseguisse levantar sozinho, embora
ndo tivesse hipotese porque eu estava aqui de prevencdo a ele, aminha irméa as vezes
estava a fazer o almoco, o jantar ou o lanche e eu estava sempre aqui... mas acabamos
por Ihe por duas cadeiras porque uma altura nos fez uma partida. Ele e levantou-se e
guando demaos por ela ele quase cai, entdo o que é que nos lembramos... essa cama tinha
colchd@o proprio mas néo tinha grades por que nunca lhe quisemos por para ele ndo se
sentir inferior... acabamos por lhe por duas cadeiras disfargadamente porque se ele
tentasse ele ia fazer barulho com as cadeiras e agente apercebia-se logo, foi isso que
aconteceu, mas uma das vezes saiu mesmo sem fazer barulho, nem sei bem como ele fez
aquilo.... Ele faleceu na sexta e na quarta feira ndo percebi como ele fez aquilo, estava
mais confuso... havia alturas em que se via que sabia o que estava a falar, até pensei que
ele ja estaria com falta de oxigénio porque ja estava a dizer assim umas coisas, baboseiras
dentro do quadro que ele ja estava... a gente ja comegava a dizer assim, ai 0 pai ja se esta
a notar tanta diferenga... quando eu pegava nele no iniciou notei diferenca porque a cada
dia que passava tinha de fazer mais forga as dores comegaram a ser mais intensas porque

a medicagao ja nao fazia aquele efeito que se pretendia.... Tantos dias, tantas noites,
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tantos dias, tantas noites até vir aquele aparelho, porque o problema dele foi todo na boca,
antes eu de compressas com espatulas a tirar tudo para fora... Entretanto falei com a Dra.
numa das vezes que vieram e fizeram o favor de trazer o aparelho da expetoracao, facilitou-
me imenso, eu fazia aquilo de dia e de noite muito mais do que quatro ou cinco vezes... o
meu pai ja s6 fazia hhhuuuummmm eu punha uma pilha na minha boca porque ele ja ndo
abria muito a boca, porque eu ja sabia onde era o sitio proprio. Eu fiquei aterrorizada
quando vi a primeira vez a boca do meu pai porque realmente... como estava e comecei-
me a aperceber que aquela expetoracao ndo vinha sé pela garganta também vinha pelos
buracos que ele tinha e com ele foi operado e tirou uma parte do 0sso aquilo ja sabia que
se instalava ali e eu com aquela canula e com a ajuda de uma espéatula e da pilha olhava
e dizia a minha irma liga, aspirava e faziamos uma parceria mesmo, eu s6 tinha medo que
aquilo puxasse a pele... isto era de dia e de noite para aquilo precisava sempre da ajuda
dela, eu depois ja sabia tao bem tao bem que quando a pilha j4 ndo tinha luz eu ja
manipulava aquilo. O médico pediu-me para me ver a fazer, e ele disse realmente esta
aprovado a técnica ja estava. Eu também Ihe posso dizer que eram 0s meus pais, agora
foi o pai mas ja tinha tido experiencia com a mae, mas eu também sou uma privilegiada
porque felizmente ou infelizmente muitos anos ainda era eu uma catraia eu fiz um curso no
hospital de auxiliar de acdo médica de onde eu tirei dali alguma experiencia e depois pus
em pratica com os meus pais, e isso para mim foi uma mais valia... eu sou uma pessoa
muito sentimental e sofro muito e estar a lidar com o meu pai e fingir que estava tudo bem,
e dizia abra a boca pai diga aahhh e ele fazia-me assim a, €, i, 0, u porque quando ele ia
a fisioterapia havia alturas em que ele ja estava mais e eu até lhe achava piada e até eram
daqueles momentos que a gente se ria sem ter vontade, nos temos o coragdo negro, a
alma apertada, a gente queria agarra-lo e dizer assim tu vais ir embora, mas nao podiamos
e iamos para a cozinha....( Choro)... eu ndo podia sair cinco segundo do pé dele que ja
exigia a minha presencga, porque ele sabia que eu ndo vivia aqui mas... eu ate queria ir a
minha casa dar um banho mas ele ai ndo... eu até saia que era para ir chorar... muitas das
vezes el ia para a varanda chorar que era para ele ndo me ver... e muitas vezes.. eu nao
sou fumadora mas com este stress todo eu acabei por pegar no cigarro, e o respeito era
tdo grande tao grande tao grande que ele nunca soube que eu fumei. E eu jamais queria
que ele soubesse. Eu quando ia fumar um cigarro chegava a abrir 50 vezes a boca... para
chegar ao pé dele e ele nem sequer sonhar que eu tinha ido fumar, até trincava uma peca
de fruta. Era o respeito, era aquela coisa... ao mesmo tempo... eu vivi tanta coisa que
nem sei... A minha irma teve com a medicagao, a alimentagdo, até tinhamos o relégio a

despertar para néo falhar nada.
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Também se tem de salientar isto... a minha irma tem um problema de apneia e tem de usar
o BIPAP, e umas das causas que tinhamos falado que ia levar o meu pai embora, que me
atormentou imenso foi aquilo poder rebentar e ter uma hemorragia. Tanto que nos
preveniram para ter uma toalha escura a cabeceira porgue a qualquer momento podia
acontecer isso... se 0 meu pai tossia um bocadinho a gente entrava em panico. E isso
meteu-me assim ha cabeca que ia ser o fim dele. Eu cheguei a falar com a Dra para ver
como € que eu fago e ela explicou-me “vocés tém de ter calma e uma socorre o pai”... no
sentido que era impensavel para mim ndo chamar o INEM, a gente nunca o quis levar para
o hospital, mas eu também néo queria que se houvesse essa situacao, a gente pensasse
gue ndo o estava a socorrer devidamente. Entdo eu disse, se acontecer uma situacao
dessas, nds iamos chamar o INEM até para ele perceber que a gente o estava a socorrer,
que nao iamos deixar que ele asfixiasse e que ndo nos ia ouvir a chamar o INEM, e isso
era impensavel para mim. E entdo eu pensei assim, a minha irma usava o aparelho... no
inicio eu estava na sala e ela no quarto porque ela estava a usar o BIPAP e quando me
foi falado isso eu pensei assim para mim como € que eu se acontece uma situagao eu vou
socorrer o meu pai, discretamente, com a toalha para ele ndo se aperceber que é sangue
porque ela ja era preta exatamente para isso, eu vou gritar pela minha irma e ele vai-se
aperceber da situacdo e comentei isso com a minha irma... e ela deixou de usar o BIPAP
veio agui para o sofa dormir para o pé de mim, uma para cada lado, ja a pensar no que
podia acontecer, para eu socorre-lo discretamente e ela ter de fazer o que tinha a fazer
gue era chamar o INEM e essas coisas, porque na minha cabeca o meu pai ia embora
assim. A gente sofreu com ele mas sofreu a pensar como seria a ida dele, foi terrivel.
Porque eu dizia, ai meu deus o pai vai-se aperceber, vai ser assim, vai ser assado, foi uma
angustia sofrer com antecedéncia e acabou por ndo ser nada assim., felizmente. Porque
até isso ele nos surpreendeu. Foi embora como um passarinho... porque eu lembro-me da
enfermeira ligar, o Dr. chamou-nos a atenc¢éo para... quando eu liguei na quarta feira o
meu pai estar a ficar mal... nessa quarta feira de manha, eu nao sei onde ele foi buscar as
forcas, ele levantou-se a gente agarrava-o, ele desesperado, figuei com uma nodoa negra
aqui e ela também. Ele endo parava, com o desespero, ele apontava para cima, ele andava
paratras e para a frente e a gente agarrava-o, e ele & sapatada connosco. Chegou a querer
dar com a cabecga, a gente sempre a agarrar nele, depois la se acalmou, deitou e acho que
ai ja foi um, como é que vou explicar... nessa altura apagou-se, no sentido de ja nao
reagiu... eu entretanto liguei para os Paliativos e contei. Eles vieram c4a, avaliaram,
camaram por ele e ele j& ndo reagiu. Avaliaram a situacao e foram ali para a cozinha falar
connosco. Disseram que estava para muito breve e eu perguntei o quao breve e eles
disseram que provavelmente ndo chega ao fim de semana. Deixaram a medicacédo até

sexta e depois na sexta... na quinta ele esteve muito mal com muitas paragens
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respiratdrias o dia todo e a gente pensou vai ser agora, vai ser agora, vai ser desta,
Foi o dia assim, a hoite comec¢ou a acalmar e no dia a seguir as 7 da manha eu dizia irma
vamos dar banho ao pai, ela dizia-me espera mais um bocadinho deixa-o descansar mais
um bocadinho... Comecamos a dar-lhe o banhinho, ja na sexta , ele até tinha uma ulcera
na orelha de estar sempre ha posicao gue lhe dava mais conforto, e eu ao virara a cabecita
assim, é que eu dava-lhe banho por fases, comegava pelas costas depois virava .... E eu
ao virar eu senti que ele fez um gemido aaahhh, como um gemido de dor e eu disse “6 pai
desculpa-me” (choro) “depois quando ficares bom tu fazes-me e aconteces-me”... e ai ele
ja estava muito calmo, ja com aquela respiragdo muito suave, e nos ja todas satisfeitas
porque ele estava calminho.... Porque eu ja tinha tido uma situagdo de uma cunhada minha
que faleceu comigo no hospital e eu cheguei I3, fui visitad-la e estava so ela... e eu cheguei
|& e ela ja estava a arfar e depois cheguei |4 e comecei a falar para ela e comecou a ficar
mais calminha e de repente faz assim um suspiro e 0 meu pai nao fez nada disso... eu
estava a pensar numa coisa e ndo foi nada assim como eu tinha na minha cabeca. E eu
dizia ele esta tdo calminho ele esta tdo calminho, e que bom e que bom. Entretanto a
enfermeira ligou, a perguntar como é que o pai estava e eu disse, ele esta tdo calminho,
esta sereninho... era cerca de 10.30h quando a gente Ihe acabou de dar o banhinho,
massagei-o todo com creme, tdo fresquinho, estava sempre pai desculpa, sempre a dar
beijinhos, a pedir desculpa pela orelha porque ao virar eu senti que o gemido foi de
lamento... e a enfermeira disse assim, na altura n&o tive a percecdo mas ela disse assim
“se até entre as 13h e as 14h n&o acontecer nada a gente vai passar por ai porque so
deixamos medicagao até hoje, se entretanto acontecer... ligue-nos”. Realmente eu acho
gue eles ja sabiam no sentido de quando eu dizia que ele estava muito calmo mas sé mais
tarde é que eu comecei a pensar eles disseram se ndo acontecer nada... mas a gente ja
nem estava a pensar que ia acontecer nada porque a gente achou que ele estava téo
descansado, relaxadinho e quando olhava ele estava a respirar muito devagarinho... mas
a verdade, quando a gente Ihe estava a dar banhinho, até comentei com a minha irmé e o
meu sobrinho “acho que o pai tem os dedinhos azulados” e diz 0 meu sobrinho “ai nao é,
€ impressao tua”. Pronto e como eu tenho problemas de visédo e depois eu olhei e estava
alavar o pénis e e ja nem disse nada porque eu disse dos dedos e disseram-me que néo...
pensei que vi mal... meti-lhe a fraldinha, a orelhinha ao virar também estava mas pensei...
e depois eu estava a olhar para ele, sempre de volta dele, metia-lhe uma toalha na testa
sempre a refrescar porque tinha medo da febre - e antes ele até pedia.... e ele falava muito
mal, ndo se percebia que as vezes até |lhe dizia oh pai pode repetir que hoje eu estou
cansada, ndo dormi nada diga l& outra vez que era para ele n&o ficar triste quando a gente

dissesse que nao percebia... ele falava muito mal e depois com a expetoracdo e tudo
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misturado tinhamos muita dificuldade em percebe-lo... ele as vezes ja nem falava, fazia
gestos que era para eu lhe por a toalhinha na cabeca — entdo eu dei banhinho, toalhinha
na cabeca, a minha irma aqui a beira dele que eu tinha ido a casa de banho, eu depois vim
e disse-lhe entdo tiraste a toalhinha da cabeca e ela disse “é porque ele ja esta frio” e
depois ele a respirar muito devagarinho , devagarinho e eu sempre a olhar para ele e depois
ha uma vez que eu olho e ele respira e ficou assim... naquela posi¢cao do respirar... tédo
sereno, tao sereno que era impensavel. Eu s disse assim, “olha o pai foi embora...” e eu
fiquei assim assim sempre a olhar (choro)... e minha irma disse “ndo pode ser, ndo pode
ser que ainda agora estava a respirar”... foi muito esquisito... foi assim uma situagédo que
até nos surpreendeu ... ele era uma pessoa que ndo queria dar trabalho a ninguém, foi
sempre uma pessoa muito autbnoma, viveu sempre sozinho. Foi uma pessoa que se tinha
uma dor nunca nos dizia nada, n6s s6 soubemos o que ele tinha ja no limite da doenca
dele... ele com esta doenga devia ter tido dores mesmo horriveis... mas ele nunca disse
nada... eu notava, notava nele que quando tinha dores ficava diferente, mas nunca ele
disse eu estou assim... Houve uma vez que eu lhe disse, alguma coisa que vocé precise
chame e eram para ai umas 2h da manha ele chamou-me e disse da-me qualquer coisa,
e eu disse acho que ainda néo Ihe poso dar medicagéo e ele disse mas disseste que eu
te podia chamar e eu disse e pode, e eu dei-lhe 0 SOS e ele relaxou um bocadinho e la
dormiu. Ele e s6 chamou porque eu Ihe disse para chamar se ndo ndo chamava. Ele era
uma pessoa muito autbnoma e independente, ele s6 nos disse, que nem foi diretamente
gue estava doente quando nado pode fugir mais. Ele uma vez vem ter comigo e disse
recebia uma mensagem para ir ao IPO e n6s como assim? Ele nunca aceitou a doenca
dele. Ele achava que a doenca dele era um dente e era o que ele dizia que nés até
pensamos se tu dizes é porque €, contra factos ndo ha argumentos.... Até a ultima... mas
para o fim ele disse "vocés as duas estdo-me a enganar...” e eu disse nao sei do que vocé
estd afalar... eu desmanchava-me toda... dizia que nao estava a perceber nada que havia
qgualquer coisa que ndo estava a bater certo. Quando fomos a consulta do grupo a Dra
disse... atencdo que o meu pai era muito inteligente... e quando eles disseram, neste
momento temos de tratar o doente e ndo a doenga... € eu vi logo... mas o meu pai nao
percebeu isso... e depois falaram dos paliativos... € ele queria saber 0 que eram os
paliativos, ele ndo sabia o que era. (......... ) eu perdi o trabalho por causa do meu pai, mas
também ndo me importei, 0 meu pai era a minha prioridade (........ ) eu durante todo o tempo
gue acompanhei o meu pai nem me lembrei que a minha filha estava gravida, coitadinha.
Por que a dedicacéo era tanta ao meu pai que eu me esqueci que a minha menina estava
de bébé. Isto ndo esta a ser facil, inclusive no dia x eu tenho uma consulta com a psicéloga
dos paliativos. Eu mudei-me de armas e bagagens para casa da minha irm&. O meu marido

vinha a nossa casa ao fim de semana e era aqui que eu ficava.... Eu e a minha irma é que
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cuidamos do meu pai... eramos cinco filhos (...) mas nao podiamos estar sempre aqui
todos (...) entdo eu achei que nés é que eramos as filhas e ja que tinhamos sido para a
mae iamos ser também para o pai. E assim fiz, vim viver para a casa dela. Eu queria era
estar com 0 meu pai, dividiamos tarefas, porque assim € que tem de ser e depois as duas
tinhamos a responsabilidade que era o nosso pai. Quando vinham aqui os médicos eu dizia
isso € com ela, mas quando ela precisava de descansar um bocadinho e por o BIPAP eu
dizia vai descansar um bocadinho... eu também eu sabia isso tudo... mas distribuicdo de
tarefas... eu tinha de olhar também para os problemas da minha irma para ndo agravar os
problemas dela como se agravaram (...) nés as duas eramos uma equipa.... Até para o
convencer de certas coisas, eu dizia vamos tomar banho e ele oohhhh e dizia mana vai tu
la... a minha irma ia la e falava com ele que era num instantinho e ele 1a deixava... ele
também ndo se queria muito mexer, para ndo mexer muito a cabec¢a. Na segunda feira da
semana em que ele faleceu, eu disse-lhe oh pai levanta-se tantas vezes coitadinho, para
ir a casa de banho... ndo era por ele levantar-se e eu nao dormir era por levantar... vamos
convencer a vestir uns boxers, ndo se falava em fralda, era para ndo se levantar, mas
correu mal essa primeira vez (...) ele tinha diabetes e a gente injetava-lhe muitos liquidos
com a medicacdo que era para também estar hidratado, e ele estava sempre sempre a
fazer chichi. Entdo essa vez correu mal porque ele fez muito chichi e saiu para a cama e
eu disse-lhe pai isto correu mal porgue eu ndo meti bem mas vamos meter doutra maneira
(...) ele resmungou e nao deixou, ndo deixou e eu de noite quando me levantei de noite
para o aspirar, que eu ja sabia quando tinha e quando ndo tinha... e eu vinha com a pilha...
posso dizer-lhe que houve muitas noites que nao fechei os olhos... e eu fiquei amuada por
eu o guerer ajudar e ele ndo me deixar ajudar, e quando cheguei a beira dele ele fechou
os olhos e nao falamos (...) e ele diz assim para mim de manha “ainda estas aborrecida” e
eu disse “nao estou aborrecida” (choro) e eu disse “eu estou aborrecida é comigo nao é
consigo, e porque é que vocé fingiu que estava a dormir?” e ele disse “tu vinhas assim
com a pistola...” (riso) e eu disse “eu estou aborrecida € comigo” e eu disse-lhe vamos dar
banhinho e ele disse esta bem esta bem... (riso)... ele ndo gostava que se mexe-se muito
com ele... eu ndo vou ser hipdcrita, a falta de descanso nossa, chegou uma altura que era
um sofrimento por vé-lo sofrer mas 0 cansaco era muito e a gente queria fazer tudo e
qguando ele néo deixava, tinhamos de respirar fundo porque era um stress, a gente queria
conforta-lo, que ele estivesse confortavel... e ndo queriamos que ele soubesse, mas se
calhar até estavamos erradas mas nao queriamos que ele soubesse que ia embora, nao
queriamos. Havia alturas em que me punha aqui ao pé dele “oh pai tu queres ouvir um
fadinho? Qual queres?” e ele dizia aquele e eu respirava fundo aqui a noitinha, a minha
irm& a fazer o jantar, tudo a media luz a por ao fados que ele gostava e eu sabe Deus...

eu sabia que ele estava a ir embora, os médicos ja tinham falado e isto foi a partir de uma
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quarta feira... e ele ali... e |a ficava cansado... a gente fez-lhe tudo, inclusive eu tenho as
cinzas dele comigo, porque ele foi cremado e eu tenho-as comigo com o fio dele ao
pescoco... e podem dizer isso € mesmo macabro, mas € o meu pai que esta ali. E ele dizia
assim... ndo era agora que ele agora nem falava nisso, mas houve uma altura ou duas em

que ele me disse, “eu vou-me embora”. E eu dizia assim “pai vou a casa e vou-me embora”

LT 17«

e ele dizia “ndo vas... da-me a méo, que eu vou morrer’ “oh pai a sério!”, “ a sério eu vou

morrer” “mas entdo é assim, eu ja venho”... eu chegava ali a cozinha respirava fundo... e
eu comecava para a minha irma o pai diz que vai morrer e eu tentava mudar o tema...
depois ele dizia “espera, espera que tu e a tua irma...” e juntava assim os dedos.... Oh pai
nao estou a perceber... isto é muita emocgdo junta, e € muito recente... e as vezes
sentavamo-nos na cozinha e ainda venho aqui passar a tarde e falamos do pai, e chora
uma para um lado e outra para o outro e acho que até nos faz bem. E onde ele esta... ele
dizia que néo tinha medo de morrer, tinha medo de sofrer. Eu tive para mim que ele sofreu
um bocadinho... ele ndo sofreu um bocadinho ele sofreu bastante... mas é como a bocado
comecei por dizer, quem dera a nés que houvesse outras familias, outras familias que
dissessem assim que fizeram, tudo ndo digo mas metade daquilo que a gente fez ao pai
(choro).... Mas é muito dificil fazer estas coisas... porque 0 médico disse assim para nés
“vocés fizeram tudo tado bem feito, tdo bem feito, que tinham todo o direito de agarrar no
pai e dizer a gente ja ndo pode, ndo consegue...” mas noés tinhamos de ficar com ele,
jamais pensavamos em leva-lo para o hospital, era impensavel... se fosse mesmo uma
situacdo que tivéssemos de chamar o INEM, até para ele perceber que a gente estava a
socorre-lo... nem que o INEM venha e ele ja ndo esteja ca, tem de perceber que nos

estamos a socorre-lo.

Pergunta - Quais 0s motivos que vos levaram a cuidar da pessoa nas Ultimas horas/dias

de vida no domicilio?

Cuidador 2 — Eu queria que ele pensasse que tinha filhas e tinha que ser mesmo assim.
A nossa obrigagdo. A sociedade tem de se lembrar que 0S Nnossos pais - se nao fossem
0S N0SSOs pais iamos passar muitas dificuldades, a minha mée era uma pessoa reformada
€ 0 meu pai pescador e eles nunca nos meteram aqui ou ali, ou ndo posso... — criaram-nos
com muitas dificuldades e nés, dentro das nossas limitagdes (nés tinhamos disponibilidade
total ou se néo tinha passei a ter porque eu trabalhava e a minha irma estava de baixa), a
minha prioridade era o0 meu pai, e achava também que era muito facil a gente pegar num
pai ou numa mae e coloca-lo acola, na nossa cabeca era impensavel fazer isso... como
aconteceu com a minha mée que teve 14 anos acamada, dez dos quais foi comigo, eu
nunca chamei ninguém para cuidar da minha mée. E depois disso detetei-lhe um cancro

na mama, chamei o médico a casa (...) a experiéncia nao foi s6é com o meu pai... (...) a
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minha mae depois foi para uma clinica de cuidados continuados porque os médicos
disseram que era o melhor para ela e que precisava e precisava, foi preciso convencer-nos
muito.... (...) os onze dias que minha mae esteve no hospital, onze dias que estive a
cabeceira dela e assim mesmo com 0 meu pai... eu ndo estou a espera que os meus filhos
me facam nada, esta dentro de cada um , mas eu sinto-me triste porque acho que era
obrigacéo de qualquer filho, lar é a nossa casa, eu considero que a minha casa € o lar dos
meus pais. E muito facil dizer que o meu pai tem tudo |4 mas n3o. (...). Quando uma
enfermeira da equipa disse assim para mim... que é verdade... ela foi tdo genuina
mesmo... muitas vezes quando eles vinham ca eu aproveitava e chorava e pronto faz parte
do processo... e ela dizia-me assim “por muita vontade que a gente nos paliativos tenha,
nds nao temos a capacidade de fazer o que vocés estao a fazer... no sentido de vocé de
cinco em cinco minutos esta a aspirar o pai, e por muita vontade que a gente tenha néo
temos essa capacidade”... e o facto de eu poder fazer isto ao meu pai... mesmo antes da
maquina eu fazia a mao, eu nunca deixei que o pai pai estivesse desconfortavel, nunca,
nunca, nunca... mas ela também foi direta e disse “0 que vocés estdo a dar ao vosso pai
€ impensavel la no hospital por muito boa vontade se tenha, porque ha mais doentes...” ha
muita coisa em cima de vocés. E eu saber que ndés as duas dedicamo-nos a uma pessoa,
nés as duas eramos uma equipa dedicada ao meu pai e porqué? N&o era so obrigacgéo,
era por amor, ndo era dever, ndo era obrigagdo, embora o nosso dever estar cumprido a
palavra certa € amor, porque a gente guando ama, quando gosta mesmo, e quando a gente
€ sensivel... eu era incapaz quando uma vizinha de |he virar as costas, era incapaz, se me
pedissem ajuda eu ia ajudar, eu ia ajudar porgue eu acho que faz parte.. e entdo 0 meu pai
e a minha mae eram a minha responsabilidade. E eu digo é amor, isto é o verdadeiro amor,
nao é porque eles envelhecem porgue eu também estou a envelhecer. A minha filha pode
pensar “a minha mae fez isto aos meus avés” ela pode nao me fazer a mim mas ela vai ver
que eu fiz isto, mas eu nao fiz para me fazerem a mim... nada disso. A geracao também ja
€ outra e eu ndo estou a pensar em nada disso. Eu, os meus pais onde estdo vao dizer
assim “os meus filhos (porque nds fizemos o papel dos filhos todos) fizeram a méae, fizeram
ao pai, porque era o dever era a obrigacao porque era o amor’. (...) em casa nés faziamos-
lhe todos os papariquinhos, leite creme, batidos de fruta... n6s no fim com aquelas
seringuinhas pequeninas, aquelas de dar as injecdes, pelo cantinho da boca punhamos-
Ihe umas gotas de café, e ja isso 0 engasgava... metade vinha para fora, mas era o sabor.
Parecia um passarinho, e nés olhavamos para o guardanapo cheio de café mas.... E os
labios? Eu estava sempre a molhar os labios e a desinfetar com aqueles liquidos, que
comprava na farmacia que tinha menos alcool, para ela estar fresquinho, estar... eu até

chegava a beira dele e ele revirava os olhos mas eu deixei-me s6 molhar os labios e fazia-
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me assim.... Eu ndo queria que os labios gretassem, eu estava sempre a hidratar-lhe os

labios, até comprei mesmo uma pomadinha na farmacia que era sé para hidratar...

Pergunta — Nos ultimos dias, horas de vida do pai que dificuldades sentiram a cuidar do

pai?

Cuidadora 2 — As dificuldades foi o facto de ele ndo reagir as nossas intervencdes, porque
ai a gente apercebeu-se que... eu cheguei a ter saudades de quando ele me revirava o0s
olhos a dizer-me que ndo, eu podia-lhe fazer tudo e mais alguma coisa que ele ja era
indiferente para ele. Era uma “pedra” a gente mexia-o, virava e ele ndo estava nem ai, ndo
estava. A dificuldade néo foi dar-lhe de comer porque ele comia pela PEG, ndo estava nada
na alimentacdo... até porque e agente ja nem |lhe podia dar de comer porque o médico
alertou-nos para quanto menos lhe desse, tinha de ser assim, até porque se poderia
prejudicar a situacdo e piorar ainda mais. Era a gente olhar para ele, a dificuldade era saber
que ele ja nao revirava os olhos para me impedir de fazer isto, de me impedir de fazer
aquilo, porque a dificuldade ao fazer ndo era nenhuma, a gente ja podia fazer tudo, néo
era as técnicas... quando eu dizia pai vou-lhe molhar a boca ja nao fazia isso... ja fazia
parte ele resmungar, de ele dizer ndo ndo ndo ndo. E ai eu ja nao tinha dificuldade
nenhuma. A minha dificuldade era aceitar que 0 meu pai estava-se a ir embora... e saber
gue estava para muito breve, e aproveita-lo ao maximo, aproveita-lo... eu que me deitava
agui no sofa passei a sentar-me a beira dele. Tratar dele foi a minima possivel porque ele
ja deixava fazer tudo e mais alguma coisa. A alimentacdo, é como eu digo, eu até dizia
assim “mana vai dar um bocadinho de leite ao pai” e ela dizia assim “tu n&do ouviste o
médico”... e a gente dava s6 um bocadinho porque ele nao tinha comido nada. Passamos
a dar-lhe assim (gesto de pouquinho s6 com os dedos) porque o médico disse que tinha
de ser reduzido. E eu dizia “o pai tem fome” e ele ja nem dizia nada, essa foi a maior
dificuldade, perceber o que ele estava a sentir, se ele estava a sofrer... nés faziamos aquilo
gue achavamos que ele precisava mas nao tinhamos resposta. Isso é que doeu. Porque
se num momento, era tudo nao, ndo, ndo, e depois acabou. NOs gostavamos de fazer as
coisas que ele aceitasse. “Pai” e ele “Hum” porque na altura quanto menos ele falasse
“vamos dar banhinho?” e ele “OOHHH" “oh vamos la... entdo vamos fazer assim, vai
descansar mais um bocadinho e depois da parte da tarde... olhe que da parte de tarde vai
ser...” e eu ja nao Ihe perguntava nada, trazia o pijama, e ele nao tinha hipétese. Mas ele
comecou a colaborar mais um bocadinho quando lhe comecamos a dar banho na cama,
porque a dificuldade era leva-lo para a banheira. Ele era uma pessoa... va la eramos filhas
e eu dizia-lhe para ele ndo olhar para n6s como filhas, que olhasse para mim como se

fosse uma cuidadora, esqueca que eu sou sua filha... era aquela coisa eu sou pai, e ela é
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minha filha e vai-me ver nu... eu metia-o na banheira e vestia o0s cal¢des da praia, lavava-
0 e metia-lhe a toalha ele enxugava as partes intimas, e assim ja estava tudo bem... s6
gue depois ele comecou a ficar mais fraquinho, comecei a aperceber-me que a dificuldade
era cada vez maior e dizia “mana o pai esta....”. E depois eu pensei assim “olhe pai e se
agente lhe comecasse a dar banho na cama...” porque o fato de ir ate a casa de banho,
passar pelo o espelho fazia assim (abanar a cabeca no gesto de ndo) porgue e olhava e
eu nunca dizia nada... ele estava-se a aperceber e a gente sé tinha medo que ele sofresse
e ele sofreu, sofreu porque depois apercebeu-se. Eu acho que para o fim ele sé pedia
SOS’s e eu dizia mana da-lhe déa-lhe porque o médico disse que ja lhe podias dar cinco
vezes e iamos a folha... porque depois era um confronto entre nés as duas porque ela
achava que estava a ser demais e eu achava que se ele tinha dores era para lhe tirar as
dores e a gente ja se confrontava uma a outra... e ela dizia-me “mas ainda a uma hora Ihe
dei!” e eu dizia vai ver a folha 5 vezes ao dia e eu dizia da-lhe porque ele ndo tem de ter
dores. Eu queria era que ele estivesse sossegadinho. Eu nunca ouvi o pai a dizer “estou
com dores”. A gente perguntava se tinha dores e ele fazia assim (gesto de olhar para baixo)
e eu dizia “mana o pai esta com dores...”... (silencio)... foi sempre assim, nunca ouvi

aguele homem a dizer aii mas as expressdes dele diziam tudo, tudo, tudo. E pronto

Pergunta — Quais 0s sentimentos e emoc¢des que experienciou nesta fase?

Cuidadora 2 — Um sentimento de alivio, sentimento de dizer assim néo estas a sofrer mais
mas uma angustia tdo grande... foi a perda, foi perceber que ndo estava mas estava, como
€ que vou explicar... s6 o facto de saber que ele ndo ia tomar mais medicagao, nao ia
sofrer, ndo... nem sei... foi tanta... eu sei que estive aqui trés horas a espera que
viessem... eu estive sempre na cama amarrada a ele... ele falecido e eu sempre amarrada
a cabeca dele. Sempre ali a nina-lo, a nina-lo, a nina-lo... porque a primeira coisa € nao
esta a sofrer, ja ndo nos vai fazer sofrer. Porque a gente acaba por dizer assim, sofremos
tanto de dia e de noite, de dia e de noite... a gente vai continuar a sofrer, mas é de outra
maneira, da auséncia, do cheiro, da perda dele. E depois temos a pena de ele ter ido tdo
novo porque achamos que era um homem tdo novo, e ele ndo queria ir embora, queria
viver.... Eu ia ali para a varanda virada para Santa Luzia e pedia “oh Santa Luzia ndo o
deixes sofrer...”. Eu acho que ele sentiu... mas eu acho que ele sentiu a ir embora. Porque
na quarta ele ndo falava mas estava desesperado a apontar para o céu, que ia embora e
nos a agarrados a ele porque ele tinha uma forga... mas também cambaleava porque era
o desespero de querer respirar... dava a sensagao que lhe estava a faltar o ar, nao sei...
antes eu antes debrugcava-me na cama ele metia as maos no pescogo e eu agarrava-o por

trds das costas e levantava-o e depois eu punha-o de pé, abracava-o e ele ia a minha
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frente a andar, eu agarrava-o como se fosse um bonequinho. Eu ja ia assim, assim, assim,
ele estava tao magrinho (...) e ele ja precisava disto tudo e naquela quarta feira, levanta
assim os cobertores, meteu as pernas para fora, e levanta-se com uma forga, que eu “Pai,
pai, pai” e agarrei-me a ele, mas ele sempre assim, todo desorientado, as voltas. NGs
andavamos com ele para onde ele nos levava, e catrapum contra esta mesa, e depois
queria ir para ali, queria entrar pelo quarto do meu sobrinho dentro, num desespero.... E
eu “pai o0 que tem” e ele sempre assim num desespero, e pronto. Trouxemos para a cama
e entretanto, relaxou e foi o fim dele. Eu acho que ai... Mesmo, antes disto quando ele as
vezes queria ir a casa de banho, que estava o meu filho a tomar banho ja entrava porta
dentro e eles ja sabiam, e corriam a cortina. Era impensavel o meu pai fazer uma coisa
dessas, s6 mesmo quando estava desesperado e ja ndo estava a raciocinar como devia
ser. Ele era um homem de respeito e transmitiu esses valores, homem digno e de respeito.
O facto de eu lhe querer dar banho e ele achar que eu filha... 14 esta a dignidade que eu
lhe dei ate achar que ele ja ndo podia sozinho. E ele chegar a porta e ndo bater nem nada.
Aqui em casa 0 que ele fazia estava tudo bem, estava tudo bem feito, 0 que dissesse
estava bem dito (...) Nao sei realmente explicar as emocgdes o0 que senti, foi muita coisa
junta. E um misto de saber que o pai ndo esta a sofrer, € um misto de saber que nés...
acabei por ter saudades, acredita? Da dedicagcdo que eu lhe dei, acabei por sentir falta
porque foi tdo intenso, mesmo ainda agora... nds estavamos tao reduzidas a ir a algum
lado que a gente quando vai parece que temos aquela coisa de ir para casa. A gente tem
liberdade a mais agora, e ndo era suposto, porque nés ndo tinhamos liberdade nenhuma.
Eramos cuidadoras 24horas (...) Foi tanta dedicagao, tanta dedicagdo que ndo iamos a
lado nenhum. Chegaram-me a dizer “vao a vez” mas nds nem a vez iamos, estavamos as
duas. E quando o Dr. disse vocés tém de ir arejar, nem que seja a vez, para espairecer, a
gente olhava uma para a outra e “E pa precisas de fazer a raiz” (sorriso), entéo ia eu de
manha e a outra a tarde.... Foi a Unica coisa 1 més e meio, foi tudo seguidinho... foi a Unica
coisa que a gente fez. Havia sempre medo que tinhamos de estar as duas porque podia
acontecer alguma coisa... segundo o que diziam podia “arrebentar” e tinhamos esse medo
e ndo saimos aqui de casa. E depois eu sentia-me mais obrigada a estar aqui ao pé dele,
porque uma das coisas que eu fazia era aspira-lo e depois houve a situacdo que ele estava
a fazer muito seguido e a minha irma sé Ihe limpava a parte de fora, tudo o que fosse para
dentro tinha medo, e néo tinha essa capacidade porque tinha medo de o magoar, e pronto
eu ja tinha mais tendéncia para essas coisas. (...) A parte que ele se sentia pior era na
boca... era muito desconforto... foi sempre... ele dizia “ai este lismo que tenho na boca”.
Eu ja fazia aquilo téo seguido... (...) eu ja parecia um zombie, eu nem dormia. Acho que

conto pelos dedos da méao as horas que eu dormi. Eu perdi anos de vida. (...)
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Pergunta - O que pensa sobre a interven¢éo da Equipa Comunitaria de Cuidados Paliativos

gue Ihe permitiram cuidar do pai nas ultimas horas/dias de vida no domicilio?

Cuidadora 2 - Eu nao tenho nada a dizer... Foram impecaveis... Eles diziam assim,
“‘qualquer coisa que precisem... ndés viemos ca hoje, deixamos medicacdo, agora se
precisarem tem aqui o niumero. Ligam uma vez, se a gente ndo atender liguem varias vezes
seguidas para a gente saber que € urgente e retornamos a chamada”. Eu sempre que
liguei, as vezes o pai passava pior, ou tinha alguma duvida, porque as vezes metia-lhe o
termémetro e achava que ele tinha pouca temperatura e depois eu ligava e diziam “agora
tente no outro brago”, porque com a minha paranoia eu ja via tudo e mais alguma coisa e
houve uma altura que eu lhe vi 34 de temperatura e a enfermeira disse “tente outra vez
porque se calhar ndo meteu bem na covinha”, e ele estava muito magrinho e entéo ui e ja
deu uma temperatura normal e eu ligava e “se precisar de alguma coisa ligue”. Sempre
que eu liguei, porque as vezes tinha davidas ou isto ou aquilo. Deram-nos muito apoio...
nem sabia que isto existia. (...) E um trabalho muito bom, porque as vezes uma palavra...
sempre que veio a equipa médica, eles tinham sempre alguma coisa para fazer, deixavam
a medicacéo, tinhamos tudo aqui muito explicadinho para a gente perceber bem. Tudo de
maneira com que a gente percebesse... nos ultimos dias lembro-me de ir a janela dizerem
gue poderia estar para breve e ai choramos as duas na sala e bastou um toque nas costas,
aguele olhar de carinho e apoio, e o dizerem que nos iam ajudar no que precisdssemos
que nos sentimos melhor.... apoiadas. Deixavamos aqui o pai e ficava aqui, eu era a queria
saber mais a que perguntava mais... e a gente aproveita e desmanchasse um bocadinho ,
comeca a desabafar e tudo e foi também quando me disseram que tinham uma psicéloga
para ajudar as familias, que isto era um percurso que a gente ia ter que... e eu achei que
psicologicamente eu estava muito afetada e continuo afetada e preciso de ajuda. E eu ndo
tenho vergonha de dizer que é necessaria essa ajuda porque a perda, o que a gente passou
com o pai foi muito importante para ele foi muito importante para nos a dedicacdo que a
gente lhe deu, mas mexe muito, € muito.... Qual é a palavra.... Isto é... psicologicamente
isto € muito traumatizante , 0 que a gente viu é muito traumatizante e a gente fingir que
uma coisa esta bem e nao esta, as noites sem dormir, de dia e de noite as prestacdes, o
que o pai precisava a gente estava aqui para ele... até que chegou uma altura que a gente
preciso de alguma coisa para nds, nem que seja chorar no ombro de alguém, desabafar
com alguém... ela chorava comigo e eu chorava com ela mas isso ja... queriamos ouvir
outras pessoas a dizerem que ia ficar tudo bem, que isto era o percurso, que a vida era

assim, que isto & o percurso, que isto € mesmo assim e é ... sO que lidar diretamente com
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a morte é muito dificil e acho que no meu pai foi mais dificil do que a minha mae. A minha
mae foi mais gradual, foi uma coisa mais lenta... e 0 meu pai nao. Era uma pessoa que
estava bem, um homem que se cuidava (...) Esta doencga ¢ isto.... Eu acho que vamos
todos padecer desta doenca. O que me custa é dizer um dia Sr. X temos boas noticias e
passado um més entramos e “Sr X temos boas noticias pensamos uma coisa mas até esta

tudo bem”... passado uma semana comec¢ou com dores, com dores e pronto.

Pergunta — Quais os fatores potenciadores e inibidores para cuidar do pai nas Ultimas
horas/dias de vida no domicilio?

Cuidadora 2 - A dificuldade nao foi nenhuma dele... ja ndo dizia n&o a nada o que dificultou
€ saber que em breve iamos ficar sem ele, que estava a chegar a hora dele ir embora. Eu
senti saudade da rotina. Portanto, a dificuldade do fazer ja ndo... eu ja fazia tudo e mais
alguma coisa, mesmo a aspira-lo eu abria e ja (abana a cabeca)... até porque nesses
ultimos dias ja aspirei muito pouco que ele ja ndo tinha quase nada na boca. Mas foram
48h que a gente teve de volta dele e a resposta ndo foi nenhuma. Era saber que estavamos
a espera que ele se fosse embora. Nos ultimos dias tivemos todos aqui na sala de volta
dele... estava tao aflito, tao aflito, tdo aflito, estava aqui a cama e estavamos todos aqui
espalhados, uns no sofa... porque ele fazia um gemido e a gente contava os segundos
para ver quando ele respirava novamente “anda respira, respira”... acho que chegou uma
altura que ja era eu que ndo o deixava ir embora, de tanto pedir para respirar e depois....

Nem sei.... Por em palavras.

Eu pessoalmente era cuidar até ao fim. Além de saber que a morte estava perto, e é muito
dificil lidar com a morte, porgue ninguém gosta de falar da morte. Mas a morte faz parte e
a gente tem de a aceitar naturalmente. E o ciclo da vida... a gente nasce para morrer,
ninguém quer lidar com isso, mas infelizmente ha gente que lida com isso todos os dias,
h& outras com o nosso caso que ja lidamos duas vezes e com duas pessoas que nos eram
muito queridas, mae e pai, mas com uma forca que vem néo sei de onde... do querer, do
estar ali para eles, se de alguma maneira eles sentirem que nds estamos ali. A forca que
nés temos ““e de saber que ele estava de olhos fechados, inconsciente mas perceber que
nao esta sozinho, que de alguma maneira n6s estamos ali e que ndo deixamos de o lavar,
que nado deixamos de Ilhe mexer, de falar para ele, mesmo sabendo que ele j& ndo nos
responde ele provavelmente estid-nos a ouvir. A forca é essa. A gente nunca desistiu até
ao fim e aquela esperancinha que se calhar as coisas nao sao bem assim... e se calhar

até vai estar mais um dia, e outro....
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Nés até fomos comprar um fato para ele, e ao mesmo tempo até nos estavamos a sentir
esquisitas porque tinhamos a sensacao que nao ia fazer falta, que nado ia ser para aquilo.
Preparamos o falecimento porque nos foi dito por outras pessoas entendidas, neste caso
0s médicos que isso ia acontecer independentemente de a gente estar iludida ou ndo, que
nao sabiam o dia nem a hora mas que estava para breve.... E nds sabiamos que a nossa
dedicacédo ao pai era de 24horas e a gente tinha de por as coisas de maneira a que quando
acontecesse ndo tivéssemos que andar... ele tinha roupa mas a gente queria que ele fosse
esplendoroso, entdo até isso aconteceu. Quando nos disseram um més antes que estava
para breve eu so dizia assim agente pode ir primeiro mas temos de tratar das coisas... a
gente estamos aqui mas amanha podemos nao estar... quem é que quer ir comprar um
fato e uns sapatos e tudo novo para o pai quando falecer? S¢ isto € um martirio mas a
gente tem de fazer. (Silencio) Isto parece macabro mas faz parte... E a gente ter preparado
para quando acontecesse e a gente ndo dar aos encontrdes uma a outra e agora? Ele tinha

tudo preparado. (...) Estava tudo pronto (...)

Para cuidar em casa, se eu tivesse de dar um conselho, fagam mas tém de ter a forca que
nos tivemos, ndo é facil, tém de planear as coisas se for dito como nos foi dito a nés “vai
acontecer, ndo sabemos quando ma vai acontecer, pode ser daqui a um més mas vai...” e
a gente foi fazendo as coisas de maneira a que nao deixassemos tudo para o fim que o
mais importante ai era estar permanentemente com a ele quanto mais fosse aquele tempo
gue chegasse mais ele precisava que a gente estivesse com ele. E a gente preparou-se

para isso. (...) Sozinho nunca esteve, esteve sempre com pessoas ao peé dele.

E importante se tiver de dizer a alguém aceitar, temos de saber aceitar porque realmente
dar o melhor de si... falar com eles naturalmente e mete-los na conversa no sentido de

estarmos a ter uma conversa e falar para ele. (...)
O enfermeiro do centro de saude também foi incansavel, uma joia (...)

Nos demos-lhe qualidade de vida mas quando se apagou foi a doenca que fez aquilo mas
enquanto que ele teve disponibilidade e esteve mais ativo ndo deixamos que ele estivesse
s6 agarrado ao fato de estar doente. A gente ndo deixavamos que ele falasse. Tentamos
nunca dar muita importéncia a doenca, perante ele mas estavamos sempre com medo. O
nosso reflgio era a cozinha. As vezes vinha com os olhos inchados e dizia ai pai hoje tive

uma discussdo com o meu filho”... Houve uma altura que ele disse “vos as duas....“ (...)

A equipa dos paliativos era uma ajuda no sentido ... ele ja perguntava vém ca hoje? Sentia-
se mais seguro e nés também. Como é que vou explicar? Sentiamos que ndo estavamos
sozinhas. Desde a consulta de grupo até os paliativos virem, aqui a casa eu estava um

bocadinho a deriva e comecaram a encaixar as coisas e entdo ai eu fiquei mais... mais
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descansada. Parece que ndo mas o fato de nos terem ajudado como € que a gente devia
lidar, como tinhamos de fazer, na teoria € bom mas na pratica foi dificil mas é que a teoria
ajudou bastante porque diziamos “olha eles disseram para a gente fazer assim ou... ”
iamos ao encontro do que nos diziam. (...) Eles comegaram por vir duas vezes por semana
e até houve ali uns tempos que 11dias ou 12 dias que n&o vieram... (...) Ha uma parte que
eles com agueles devaneios até nos fazem rir, a gente ndo quer rir mas caba por rir. (...)
O meu pai queria-nos para tudo (...) Toda agente na familia tinha a sua fung&o... isto era
uma equipa (...) e sé tenho pena que néo exista mais equipas destas para os familiares,
os paliativos sdo recentes, ndo abrangem toda a gente mas nés familia temos um papel
muito importante. Nunca o meu pai entrou na urgéncia por este motivo... a gente tentava
pelo telefone aconselhar-se, desta maneira ou desta. Mas o médico disse-nos que
restavamos no direito de dizer que isto estava a ser dificil e que ndo estdvamos a conseguir
mas era impensavel. EU podia sucumbir com ele mas o meu pai ir fora do nosso alcance

era impensavel. (siléncio.

Eu vou contar mais um desabafo... tanto eu como a minha irma nos questionamos sera
gue ficou alguma coisa por fazer? Mana fizemos tudo, e nao ficou nada por fazer... mas

sera que nao podiamos ter feito mais? Nao, acho que nao. (...)

Se me pergunta tenho saudades? Sim, tenho saudades do meu pai, tenho saudades dos
cuidados que lhe prestei, ndo tenho saudades de o ver sofrer... eu estaria a ser egoista se
disse que queria 0 meu pai aqui... ndo queria, como ele estava nao queria. Eu queria o
meu pai como ele era, como ele estava ndo queria. Seria egoismo puro dizer que queria
gue se arrastasse arrastasse e ele naquele sofrimento. Tao magrinho... nos fins ja ndo era
0 meu pai... (siléncio). E ele gostava de comer, e jaA nem isso era tudo pela PEG, era um
desgosto. Quando ele andava a pé até cheguei a esconder-lhe a comida, ndo era por mal

(embora ao mesmo tempo me sentisse mal), era para ele nao ver.... (...)

Isso € que me tortura é saber que ele gostava de comer, que era uma das coisas que lhe

dava mais prazer e ja nem isso teve.... Sempre respeitamos a vontade dele.

Se 0 no dia em que ele morreu eu virei a cabecinha e disse “pai desculpa magoei-te a

orelha...” eu nunca pensei que 0 meu pai ia embora nesse dia...nunca. Eu disse-lhe
quando ficares melhor vais-me fazer e acontecer para se ele ouvisse... (silencio). Mas eu

nunca pensei que ele ia embora nesse dia, ndo sabia mesmo....

Eu, estive a espera nos dias todos para trds mas, nesse dia ndo estava. Eu disse a minha
irma “até nisto ele nos surpreendeu” ao fim pregou-nos uma finta. Eu dizia tantas vezes “ai
Deus nao o deixes sofrer, s6 tenho medo que ele sofra”... eu ia sofrer mas o meu medo

era vé-lo sofrer, agonizar, vé-lo a agonizar era 0 meu maior medo e aquela quarta feira....
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Eu vou vé-lo a asfixiar.... Todos os dias eu rezava a deus que sabia que o meu pai ia
embora, mas nao o deixeis sofrer, e ndo sofreu. Pelo menos sereninho ele estava, calminho
ele estava, e foi embora assim. Ele foi embora, como se costuma dizer, como 0s
passarinhos. Respiracdo muito soft, ndo aquela aflicdo como a gente ouve falar e eu ja
presenciei com uma colega minha... ele foi tdo bem tdo bem, mesmo leve. Mas nem ai
tivemos a percecédo que ele estivesse a ir embora, pensava que ele estava sossegadinho.
A gente a lidar diretamente com ele e... as coisas sao o que sdo e valem o que valem mas
ou ele fez assim as coisas para nés néo sofrermos porque a gente sé fez a expresséao “olha
o pai foi embora”. Eu serena, sem grandes alaridos, sem grandes maluqueiras, foi sereno...
ficamos ali agarradas a ele, até massagens com creme l|he fiz... saiu daqui eram cinco
horas, morreu eram 11.20 da manha e esse tempo todo amarradas a ele. A mim até me
parecia que estava a dormir, o que mais me custou foi ver a leva-lo e embrulharem num

lencol, mete-lo no elevador. (...)

Eu vi 0 meu pai a ir ao colo até la baixo porque a urna estava la na porta. E uma coisa que
eu jamais vou esquecer na minha vida. A minha mée morreu no hospital e eu néo fiz nada,
nao vi nada, mas, o0 meu pai foi tudo feito aqui, saiu daqui. Mas onde quer que ele esteja
vai dizer que saiu da casa da sua filha, nunca estiveste sozinha hem um minuto da tua
vida, e isso é 0 que nos déa alento, saber que ele ndo esteve uma hoite sozinho no hospital,
nao chamou por nds e gente nao Ihe respondeu. Sempre que falou teve resposta e isso é
gue comeca a minimizar. Ainda a pouco antes de vir para aqui, eu falo com a minha méae
com 0 meu pai, eu tenho o pote dele, toda a vida ele disse que queria ser cremado, mas
nunca disse o que queria que se fizesse as cinzas... E eu disse eu quero ficar com ele...
esta ali comigo... se eu quiser por uma velinha ponho, se eu quiser por umas flores
ponho... tenho-o ali.... (...) Eu ja comei a olhar para a morte de outra maneira. A aceitar

que a vida é isto. Que a morte é natural... (silencio)
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APENDICE 6 — GRELHA DE ANALISE DE CONTEUDO
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AREA TEMATICA - MOTIVOS VERBALIZADOS PELO CUIDADOR DA PESSOA EM AGONIA PARA

CUIDAR NO DOMICILIO

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Por amor

Zelar pelos afetos

“(...)eu penso que se nds ndo temos carinho pelos nossos por
muito boas pessoas que sejam as outras pessoas, muita
atencao que elas tenham, ndo cuidam melhor do que nés nossa
casa(...)”-C1

“(...) ndo sei... os meus carinhos, ninguém cuidava...(...)" - C1

“(...) O carinho de casa é o melhor. (...)" - C1

“(...) N&o era s6 obrigacéo, era por amor, ndo era dever, ndo
era obrigagdo, embora o0 nosso dever estar cumprido a palavra
certa € amor, porque a gente quando ama, quando gosta

mesmo, e quando a gente é sensivel8...) - C2

“(...) tem de se ter muito amor pela pessoa, tem que se gostar
muito daquela pessoa (...) - C4

“(...) e como € uma pessoa muito especial para mim achei que
(...)y-C7

“(...) A minha avé foi uma pessoa muito especial para
mim.(...)"- C8

Zelar por um processo de

morrer acompanhado

“

(...)podiamos estar a beira dela 24 sobre 24 horas e

estavamos ali ao pé dela” — C1
“(...)E ela partiu... e eu e 0o marido ao pé dela.” - C1

“ (...)A minha irmd ndo era a idade mas um doente. Légico
€ estas doencgas assim que precisam de muita mesmo muita

atencéo.(...)’—C1

“(...) Amor. S6 amor. Queriamos estar ali com ela 0 maximo
tempo que pudéssemos e se a levassemos para o hospital ia-
nos ser cortada a disponibilidade que tinhamos porque o
horério era do hospital e ndo o nosso horario e foi por isso que
optamos por ndo a tirar de casa e conversamos com 0S

médicos e disseram que sim, que fazia sentido(...) - C4
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“(...)o facto de ele ver ali as netas e fui eu que o submeti a esse
tipo de apoio porque para ele as netas eram tudo e o filho, o
outro filho, e eu também éramos muito importantes para ele e
achei que seria 0 melhor fim de vida para ele. Estar préximo de
nés.(...)” - C7

Zelar pela vontade da

pessoa doente

“(...) Foi vontade (...) dela (...) - C1

“(...) Foi-lhe dada a escolha em caso de infe¢do grave, a
medicacdo ja estava a chegar a uma fase em que as
alternativas eram muito reduzidas e o utente tinha
conhecimento de todos 0s passos que estavam a ser seguidos
tudo o que lhe estava a acontecer desde a equipa dos médicos,
de enfermagem, eu como cuidadora, os préprios filhos sempre
fomos muito claros com ele, ele depois também era uma
pessoa inteligente, estava lacido e, portanto também foi facil e
ele escolheu ficar em casa por conforto a vontade dele tinha de
prevalecer acima de tudo e de todos era aquilo que ele queria
e era o que a gente iria fazer (...)" - C3

“(...) ela também n&o tinha uma boa relagcdo com o hospital, ela
ndo gostava do hospital, para ela dizer-lhe que ia para o
hospital era como ir para uma cadeia. Ela ndo tinha ma
impressdo dos médicos ou enfermeiros, antes pelo contrario,
mas tinha uma relacéo muito dificil com o hospital. Ela gostava
de estar em casa e pedia-nos sempre “ndo me leves para o
hospital’(...)” — C5

“(...) ele tinha-me pedido que queria morrer em casa (...)" — C6

“(...) acho que o minimo direito, o minimo que ele podia ter era
isto. Era ao menos falecer num sitio que ele sempre gostou.
(...)=-C7

“(...) ela sempre mostrou vontade de falecer em casa e que néo
queria que a levassemos para o hospital, nem quando ela
piorava, dizia logo “ndo me levem para o hospital”’, nés néo
podiamos fazer isso, era a vontade dela morrer em casa (...)"
-C8
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Retribuir

alegria

“(...) a pessoa esta muito mais feliz na sua casa do que no
hospital ou no lar (...).” - C1

Por Gratidao

“(...) porque se um pai pode criar trés filhos ou quatro filhos tem

que cuidar de um pai.”- C1

“(...) Eu queria que ele pensasse que tinha filhas e tinha que
ser mesmo assim. A nossa obrigacéo. A sociedade tem de se
lembrar que 0s nossos pais - se ndo fossem 0s nNossos pais
jamos passar muitas dificuldades, a minha mée era uma
pessoa reformada e o meu pai pescador e eles nunca nos
meteram aqui ou ali, ou ndo posso... — criaram-nos com muitas
dificuldades e nds, dentro das nossas limita¢des (nés tinhamos
disponibilidade total ou se ndo tinha passei a ter porque eu
trabalhava e a minha irma estava de baixa), a minha prioridade
era 0 meu pai, e achava também que era muito facil a gente
pegar num pai ou numa mée e coloca-lo acola, na nossa
cabeca era impensavel fazer isso... como aconteceu com a
minha mée que teve 14 anos acamada, dez dos quais foi
comigo, eu nunca chamei ninguém para cuidar da minha
méae(...)" - C2

“(...)E nés estivemos a cuidar porque é assim eu acho que
devemos fazer... porque é assim, se 0s nossos pais fizeram
alguma coisa por nos, se nos ajudaram ndés também temos

obrigacao de ajudar os pais (...)" — C6

“Toda a minha vida ela me apoiou, tomou conta de mim quando

era pequena... (siléncio) eu ndo a podia abandonar... (...)" —
Ccs8

Por

moralidade

“(...) Se um filho esta doente assim o pai pode ir para um lar
agora nao estou de acordo com os lares. Cuidar da minha irma
ela era minha irmd& se os filhos ndo quiseram essa
responsabilidade mas eu disse que a minha irm& para o lar

nunca ia nem que eu andasse de joelhos (...)"- C1
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“(...) eu fiz pelo meu pai porque achava que devia cuidar dele
até ao fim (...)” — C6

“ (...)os valores sdo transmitidos pela familia e ela vai ser
importante para o resto das nossas vidas. Os meus pais
sempre me passaram esta importancia a mim. A minha méae
ndo conseguia ter cuidado da minha avé sozinha, porque tem
uma depressao, e por isso também era meu dever ajudar,
ajudar as duas... (...)" - C8

Por Vontade

prépria

“(...) Foi vontade nossa (...) E ela partiu... e eu e o marido ao
pé dela(..)” - C1

Proporcionar
conforto

“(...) Uma pessoa esta melhor em casa esti mais em paz em
silencio e com a familia do que esta noutro sitio qualquer (...)"-
C1

“(...) N6s em casa damos mais depressa um copo de agua do

que num lar ou num hospital, (...)" = C1

“(...) Se ndo comia agora comia daqui a um bocadinho e se ndo

gosta disso vai aquilo” (...)" = C1

“(...) metia a comidinha na boca se eu dizia que tinha fruta a
cozer e tu agora so6 passas... se nao fizesse eu fazia ele... em

casa éemcasa. (...)’—C1

“(...) quando dei por mim estava a molhar toalhas com agua
gelada para lhe arrefecer a temperatura, quando muitas das
vezes vemos nos hospitais eles assim e ninguém estava a fazer

isso, é talvez o nosso lado humano (...)" — C7

Falta de
confianca nos
profissionais

de saude

“(...) perdi a confianga por algumas coisas que passei, ndo
sei.(...))=C1

Preservar a

dignidade

“(...) O meu pai onde esta diz assim, as minhas filhas levaram-
me guase ao colo, vezes sem conta, nunca perdeu a dignidade
até ao fim. Dois dias antes, ja ndo reagiu, mas até ai foi sempre
a casa de banho, foi sempre quase ao colo.(...) Usou fralda sé
nos Ultimos dois dias porque nunca lhe tiramos o restinho da
dignidade que ele tinha. Era muito mais facil ele usar fraldas,

mas nunca quisemos (...)" - C2
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“(...)... essa cama tinha colchao préprio mas nao tinha grades
por que nunca lhe quisemos por para ele ndo se sentir inferior...
acabamos por lhe por duas cadeiras disfarcadamente porque
se ele tentasse ele ia fazer barulho com as cadeiras e agente
apercebia-se logo, foi isso que aconteceu, mas uma das vezes

saiu mesmo sem fazer barulho(...)” - C2

“(...) sabiamos o que ia acontecer o desfecho era aquele nem
iamos recorrer ao hospital, para que? Para ficar |a num canto
(...))—-C6

Indicacéo de
profissionais

de saude

Indicacdo da equipa dos

cuidados paliativos

“(...) Foi a indicagdo dos cuidados paliativos porque ela ndo
tinha condig6es de ir para o hospital. Estava acamada, néo se
mexia, e a médica do hospital, assistente dela decidiu pedir a
ajuda dos cuidados paliativos, visto que ela ndo tinha
possibilidades de ir para a urgéncia, nem para lado nenhum
(...)”-C5

Indicacéo de outros médicos

“(...) o médico disse “Olhe vocés fazem o melhor, levem-no
para casa, € onde ele esta melhor”. Claro que no ceio da familia

€ onde a gente se sente melhor ndo é? (...)" - C6
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AREA TEMATICA - SENTIMENTOS E EMOGOES DO CUIDADOR NO PROCESSO DE CUIDAR DA

PESSOA EM, AGONIA NO DOMICILIO

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Sensacéo de dever

cumprido

“(...) Entao senti que foi dever cumprido. Ela partiu em paz.”-
Ci

“(...) Foi tudo realizado, como ela quis (...)" — C1
“(...) mas n&o deu mais, eu acho que fiztudo (...) “— C1

“(...) acho que ela partiu em paz, estava bonita, bonita. Nao

tinha uma marca, néo tinha uma ferida, ndo tinha nada (...) - C1

“(...) Foi tudo realizado, como ela quis (...)" - C1

“(...) onde quer que ele esteja vai dizer que saiu da casa da sua
filha, nunca estiveste sozinha nem um minuto da tua vida, e isso
€ 0 que nos da alento, saber que ele ndo esteve uma noite
sozinho no hospital, ndo chamou por nés e gente ndo lhe
respondeu. Sempre que falou teve resposta e isso é que
comega a minimizar (...) - C2

“(...) sinto-me aqui dentro muito bem, todos os beijos, todos os
abragos, todas as palavras «<AMO-TE», foram ditas em vida.
Agora néo preciso fazer isso, embora eu continue a beija-la na
fotografia e tudo, mas tudo isso foi feito em vida, portanto nada

ficou por fazer, nada(...)" - C4

“(...) Eu queria acrescentar que sentimos uma paz de espirito
muito grande, embora choramos sozinhos, mas com paz
interior muito grande porque fizemos por ela tudo o que
precisava que era amor, carinho nas horas que ela necessitou
de nos (...)"—C5

“(...) pronto sentimos que foi feito bonito e que ele no fundo
terminou a vida da maneira que ele queria, era o sitio que ele
mais gostava de estar, que era em casa, porgque ele era uma
pessoa que saia muito pouco, muitas poucas vezes, ele

adorava estar na cama dele levantado, deitado.(...)” — C7
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“(...) Mas sabe, é estranho, ao mesmo tempo que se sente o
coracdo apertado e tristeza, também nos sentimos em paz,

porque estavamos la.” — C8

Medo

“(...) E depois eu estava com medo que ela ndo aguentasse 0s

trés dias para esperar pelo filho (...)" — C1

“(...), que me atormentou imenso foi aquilo poder rebentar e ter
uma hemorragia. Tanto que nos preveniram para ter uma toalha
escura a cabeceira porque a qualquer momento podia
acontecer isso... se 0 meu pai tossia um bocadinho a gente
entrava em panico. E isso meteu-me assim na cabeca que ia

ser o fim dele(...)" - C2

“(...) Tinhamos medo... embora na semana anterior ela tivesse
conseguido festejar os anos, e nés pensamos que ela ndo

chegasse (...)"- C5

“(...) preocupada com o como ia ser o momento... (...)" — C8

Aceitagdo do fim

“(...) eu disse que todos os santinhos e a Amalia vejam que se
a minha irmé esta a sofrer muito € melhor ela ir embora antes
de eu ir para o Canada, porque sem eu aqui ninguém sabe

cuidar dela como eu. (...)" = C1

Alivio

“(...) Um sentimento de alivio, sentimento de dizer assim nédo

estas a sofrer mais (...)" - C2

Angustia

“(...) uma angustia tdo grande... foi a perda, foi perceber que

ndo estava mas estava, como € que vou explicar (...)" - C2

“(...) Uma angustia muito grande, ndo consigo explicar. Eu
estava preparada pelo Dr. X, que ela estava a ficar fraquinha,
embora eu dizia que estava preparada e ndo queria que ela
sofresse, mas na hora é muito dificil, ndo consigo explicar (...)"
-C5

Sofrimento

“(...) sofremos tanto de dia e de noite, de dia e de noite (...)A
gente sofreu com ele mas sofreu a pensar como seria a ida

dele, foi terrivel (...)" - C2

“(...) foi doloroso, muito doloroso (...)" C3

“(...) uma dor muito forte, ndo consigo explicar, ndo tenho

palavras (...)" - C4

196




“(...) e ¢ um sofrimento ver ali a pessoa a sofrer ndo poder fazer
nada nem nada, prontos essas coisas olhe nem sei, a pessoa
fica, e depois era no ultimo momento nés nédo queriamos vé-lo
sofrer, j& ndo queria que ele estivesse aqui ndo €? A coisa que
nds queriamos mais, pediamos sempre, que nédo queriamos vé-
loali(...))—C6

Saudade

“(...) Eu senti saudade da rotina. Portanto, a dificuldade do fazer

ja ndo... eu ja fazia tudo e mais alguma coisa (...)" - C2

“(...) Se me perguntar e depois os dias a seguir, digo-lhe que
comega a vir a saudade... (silencio). Ela onde estiver acho que

ela esta contente com o que fizemos por ela.... (...)" — C8

esperanca

“(...) Aforca é essa. A gente nunca desistiu até ao fim e aquela
esperanga que se calhar as coisas ndo sao bem assim... e se
calhar até vai estar mais um dia, e outro.... N6s até fomos
comprar um fato para ele, e ao mesmo tempo até nos
estadvamos a sentir esquisitas porque tinhamos a sensacéo que

nédo ia fazer falta, que néo ia ser para aquilo (...)" - C2

Misto de emocdes e

sentimentos

“(...) um misto de sentimentos se por um lado eu estava aliviada
porque ele estava a sofrer muito tanto fisicamente como
psicologicamente, era doloroso, porque estamos a falar de um
senhor ativo, de um senhor inteligente, um senhor que estava
100 % lucido e que sabia de tudo aquilo que estava a acontecer.
Por outro lado, era a dor da perda de quem eu cuidei com muito
carinho, de alguém que eu sabia que ndo ia voltar a ver, e doi.
(siléncio)(...) uma revolta muito grande juntamente com alivio,

olhe nem sei muito bem como explicar (...)" - C3

“(...) O nosso coracao fica apertado, sdo muitas sensac¢fes
muitas emocdes. Choramos, choramos, sdo muitas
recordacdes a vir a cabeca, muitos momentos que ndo vao ser

esquecidos.... (...)”—C8

Recusa
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“(...) Tentar salva-la, esse era o sentimento que eu mais tinha,
era tentar prolongar a vida dela, eu sabia que estava em
sofrimento embora a medicacao lhe tirasse o sofrimento, mas o

gue eu queria era té-la fisicamente comigo (...)- C4

Aflicao

“(...) Aflicdo sentimos para trds quando ela ainda se
manifestava, que pronto, dentro daquilo que era possivel, ela
dizia o que tinha, ou muita dor ou falta de ar ou qualquer coisa

assim isso sim sentimos aflicéo (...)" - C4

Ansiedade

“(...) Estavamos com alguma ansiedade pelo dia que iria
acontecer. NoOs ja sabiamos que isso ia acontecer e o Dr.

também foi muito sincero connosco (...)" - C4

“(...) mas havia sempre aquela ansiedade “sera que estou a
fazer bem? Sera que ainda posso fazer mais?” isso as vezes

levava-nos a um certo descontrolo emocional (...)" — C5

constrangimento

“(...) eu sentia-me um bocado acanhada para néo estar sempre
a chatear nem nada porque é complicado tem mais doentes &
l6gico. Eu quando ligava sentia-me assim um bocado

constrangida de estar a chatear esta a perceber? (...)” = C6

“(...)Tristeza(...)" — C6

tristeza “(...) Recordo que me senti triste. Triste porque sabia que ela
nos ia deixar... (...)” = C8
. “(...) E assim, querer ajuda-lo e ndo poder.(...)” — C6
Impoténcia () g d P ()

Pressentimentos

“(...) Disse mesmo nesse dia. “Tenho um pressentimento que
este dia vai ser fatal”. E a minha cunhada “Ai ndo digas isso,

ndo digas isso” (...).” — C6

“(...) no dia do falecimento da minha mée eu estive com ela até
as sete da tarde, durante a tarde alguma coisa me dizia a mim

que eu tinha de sair dali, para ir dar um salto a casa (...)" — C4

“(...) Eu vou dizer uma coisa que se calhar até pode parecer

estranho mas eu parece que sentia, nesse dia, um aperto maior
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no meu coragao.... Parecia que sabia que ia ser o ultimo dia...

néo sei... (...)— C8

“(...) E um bocadinho chateada porque achei que poderia ndo

ter sido assim.(...)" - C7

Chateada
“(...) estava um bocado zangada (...)" — C8
“(...) eu gosto muito da minha sogra, mas eu fiquei muito
revoltada com a situacdo porque baixar os bragos j4 € uma
Revolta

coisa que noés nao deviamos fazer e eu acho que deviamos ter

tentado mais um pouco (...)" - C7
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AREA TEMATICA: DIFICULDADES SENTIDAS PELOS CUIDADORES NO PROCESSO DE CUIDAR DA

PESSOA EM AGONIA NO DowMmICILIO

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Aceitar a perda

de apetite

“(...) o comer. Depois naquele dia ndo comeu, ndo comeu e
como lhe falta um dente de lado que ndo me apercebi que Ihe
tinha caido eu aproveitava aquele buraquinho para lhe meter
a seringa e naquele dia Ihe consegui meter aqueles iogurtes
que dizem que € uma refeicdo, meti-lhe um iogurte desses(...)”
-C1

“(...) No ultimo dia foi complicado ele ja nem comeu, demos-
Ihe gelatina, tivemos de |he tirar a gelatina da boca, a minha
irma deu-lhe iogurte teve que lhe limpar a boca que ele nem
engolia nem nada (...)’ — C6

“(...) Eu néo tive dificuldade em nao alimentar, como disse...
no inicio custou-me imenso e a minha atitude foi ndo ter de me

manifestar contra a equipa (...)" — C7

“(...) Deixou de comer... ela também ja ndo comia muito mas
nds ainda faziamos algumas coisas que ela gostava e ela ia

petiscando, a partir dai nada, nada mais comeu (...)" — C8

“(...) dizia-lhe mana tens de comer se ndo podes morrer, e ela
uma vez era para ai 20h disse “eu n&o quero, ndo consigo, nao

quero” e eu disse-lhe que tens de comer (...)" - C1

“(...) Nao comer causou-nos muita impresséo porque a minha
mae, se foi 14 sabia que a minha mae era muito lucida (...)" -
C4

Enfrentar a
degradacéo fisica

na fase agénica

“(...) oh maninha tu ndo tens bem a vista e ela olhava para nés
mas ja nao falava. E eu liguei para a minha cunhada a ver se
estava |4 alguma enfermeira, e diz que aquilo podia ser
alguma coisa que passa-se que estava a dilatar, se ela tinha a
boca ao lado ou se mexia bem... o brago estava na mesma,
ndo tinha forga mas ndo se notava assim nada. O que eu

achava é que o corpo estava inchado da cinta para baixo e
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muito quente, assim muito quente, devia ser da temperatura,

subia aos 39 estava a controlar de 4 em 4 horas (...)" - C1

“(...) ndo dizer nada, nem com olhos nem com boca nem com

gestos, nada so respirava isso (...)" - C4

“(...) Mesmo nos ultimos dias foi sempre uma pessoa muito
lucida a conversar. Mesmo quando perdeu a audi¢cdo sempre
a conversar... (...) de um momento para o outro deixou de

fazer essas coisas (baixa a cabega).(...)" = C5

“(...) que a minha sobrinha nem vinha aqui, a minha sobrinha
estava tao, primeiro vinha, mas depois ele deixou de falar e
assim e ela nem vinha aqui, s6 queria ver aimagem dele bem,
ndo é... uma pessoa fica com ela na cabega, com aquela

imagem ruim.” — C6

Enfrentar a
sintomatologia na

fase agonica

Dispneia

“(...) oh maninha tu ndo tens bem a vista e ela olhava para nés
mas ja nao falava. E eu liguei para a minha cunhada a ver se
estava |4 alguma enfermeira, e diz que aquilo podia ser
alguma coisa que passa-se que estava a dilatar, se ela tinha a
boca ao lado ou se mexia bem... o brago estava na mesma,
ndo tinha forga mas ndo se notava assim nada. O que eu
achava é que o corpo estava inchado da cinta para baixo e
muito quente, assim muito quente, devia ser da temperatura,

subia aos 39 estava a controlar de 4 em 4 horas (...)" - C1

“(...) Um dos momentos mais agudos era o liquido nos
pulmdes que aumentava a falta de ar. Isso é que nos causava
aquela angustia porque nés queriamos que ela estivesse bem

e queriamos fazer o melhor (...)"’ = C5

xerostomia

“(...) deixava secar a boca, estava sempre a por a compressa
molhada e tudo, mas ndo deu mais, eu acho que fiz tudo (...)"
-C1

Hipertermia

“(...) depois de noite ele comecou a ter temperatura, comegou

“«

a temperatura e eu disse “ Nao, 37.6 ainda nao é febre,
portanto deixe ir até aos 38, vamos ver...” que eu ja tenho a
experiéncia da minha irm& que diziam no IPO, a partir dos 38

€ que é temperatura, e eu deixei estar. Ja tinha 38.2 meti-lhe
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0 supositério, dali a bocado tinha quase 40 e eu pensei “Ai, o
que é que vou fazer?”(...)" — C6

“(...) que ele comegou a ter estados febris e custava-me
imenso e deu algum trabalho no sentido em que quando dei
por mim estava a molhar toalhas com agua gelada para lhe

arrefecer a temperatura (...)" — C7

Anorexia

“(...) comecou a emagrecer da cinta para baixo e um ossinho
comegou a sair e a ficar vermelho e eu comecei a chatear com
os do lar porque elas ndo massajavam bem aquilo com halibut,
eu queria aquilo muito direitinho. Elas faziam e eu ia atrds s6
ndo podia pegar nela, ndo tenho muita forga nos bracos (...)”
Ci

Prostracdo

“(...) foi a falta de contacto da minha méae connosco, a maior
dificuldade, n6s ndo sabermos o que estava ali o que queria,
porque ndo saia nada dali, ndo saiam gestos, ndo saia um

olhar, ndo saia uma palavra, ndo saia nada (...)" — C4

“(...) Eu so chorava e claro via o meu pai, eu pensava que ele
gueria dizer alguma coisa, mas ele nao falava nem nada e eu
assim dizia para eles “Sera que o pai queria dizer alguma coisa

ou assim?(...)" - C6

“(...) ela deixou de falar connosco como falava, o que me
custou muito, vé-la ali deitada na cama sempre a dormitar e

praticamente nao falava foi dificil... (...)" — C8

Estretor

“(...) exatamente como quando nés estamos gripados, assim
aquela “escarragao”, era essa a sensagao que eu sentia da
garganta dele, mas que eu acho que afinal era o tal problema

por tras que ja estava a atacar as cordas vocais. (...)" — C7

Delirium

“(..) nos ultimos dias dizia assim esta ali a passar um rato ou
um coelho e eu dizia deixa-os ir que eu ja os enxotei, mas

custava(...)’ - C1

Sudorese

“(...) durante a noite de sdbado ela transpirou muito mas nao
estava aflita, estava sereninha. Estavam aqui as minhas

cunhadas e a minha sobrinha e eu disse € melhor mudarmos
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gue ela esta toda molhada e elas disseram “ai ndo mexas nela,
deixa-a estar sossegadinha”, mas a mim custava-me imenso
ver a minha méde assim toda molhada e fiz-lhes a vontade.
Mas, entretanto, elas foram-se embora e a minha sobrinha
veio para tras e disse-me “tia vamos mudar a avd”. S6 que
quando a iamos para mudar ela fez um gesto como quem diz

deixai-me estar e entdo ndés néo reagimos.(...)" — C5

Alteracdo da coloragdo das
extremidades

“(...) o rosto dela ficou totalmente branco... ela tinha pousado
assim a mao no cadeirdo e o rosto dela ficou branco, branco,
branco, ndo da para explicar... foi assim uma transformacgao
de um momento para o outro e eu “mée, mae, mae” e eu vi
gue ela estava a partir e so tive tempo de pegar no telemével
e chamar a minha irm& que mora aqui perto e “anda ca, anda

ca, que amaeestaair...”(...)” = C5

“(...) Mas depois comecei a ver as maos roxas, as unhas e
tudo brancas e os pés gelados. E néo podia ser entdo se tinha
temperatura tinha de estar com calor e ele ndo estava assim.
E eu disse & minha irma “Olha eu acho que o pai...”, nés
chamamos o meu irmédo que mora ali em baixo e a minha
cunhada, que eles queriam estar presentes e chamamos e
comecamos a ver que ele estava pronto no sofrimento dele
(...)—C6

“(...) Ela quando partiu acho que s6 nos apercebemos
realmente porque ela comecgou a ficar fria e ficou logo muito
branca...(...)” - C8

disfagia

“(...) a minha dificuldade era ela ndo engolir dava-lhe pela
seringa, as enfermeiras diziam para ter cuidado porque ela
podia-se engasgar, sé que eu prontos estava sempre a insistir,
era teimosa, passava muito bem a sopa e dava-lhe pela
seringa, isso chateava-me “e nao comes e depois vais morrer”
aquele género de coisas que parece que nos chateamos um
bocado mas é s6 daqui para fora. Eu queria era que ela
comesse. Ficava era preocupada era por ela ndo comer, ia

buscar soro, iogurtes, fazia sopa passada (...)" - C1

“(...) se a comida fosse mais grossa custava-lhe a engolir, eu
acredito que sim, que ele estava com dificuldade, mas eu

dava-lhe imenso mel e ele quando tomava o mel (...)" — C7

203




Gerir a

obstipacao

“(...) 0 meu pai ndo obrava j& estava & quatro ou cinco dias,
acho que cinco ou seis ja ndo sei ja ndo me recordo, veio aqui
veio lhe tirar as fezes, nés tentamos Ihe por o supositério de...
glicerina, sim. Depois metemos com o dedo a ver se estavam
as fezes, noés fizemos isso tudo, eu disse assim & minha irma

“Eu n&o consigo’(...).” — C6

Gerir o sofrimento

Da pessoa doente

“(...) Ela j& estava convencida com o que se estava a passar.
E ela estava a falar e ela Tinha uma lagrima sempre a cair (...)"
-C1

“(...) A dificuldade maior foi gerir o sofrimento psicologico do
Sr. X. Eu lembro-me do dia em que entrei, ele muito triste e
muito envergonhado. Ele ndo queria receber ninguém de fora
e eu desde que entrei consegui «dar-lhe a volta (...)" - C3

“(...)Tantas vezes chorava ele, notava-se que caia lagrimas e
a gente limpava e o facto de agarrarmos na mao dele eu acho
que ele também sentia... se sentia um bocadinho perdido, a

forma como foi dito (...)" — C7

Do cuidador

“(...) Quando me perguntou as dificuldades eu pensei logo no
que me custou a enfrentar como algo fisico, mas a dor ca

dentro também é muito dificil sabe... (siléncio) (...)" — C8

Enfrentar a apatia

“(...)As dificuldades foi o facto de ele ndo reagir as nossas
intervengdes, porque ai a gente apercebeu-se que...(..) Era
uma “pedra” a gente mexia-o, virava e ele ndo estava nem ai,

nao estava (...)" C2

Enfrentar a
terminalidade da

vida

“(...) A minha dificuldade era aceitar que 0 meu pai estava-se

airembora... e saber que estava para muito breve (...)” - C2

“(...) psicologicamente isto € muito traumatizante , o que a
gente viu € muito traumatizante e a gente fingir que uma coisa
esta bem e n&o est4, as noites sem dormir, de dia e de noite
as prestagfes, 0 que 0 pai precisava a gente estava aqui para

ele... até que chegou uma altura que a gente preciso de
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alguma coisa para nés, nem que seja chorar no ombro de
alguém, desabafar com alguém... ela chorava comigo e eu
chorava com ela mas isso ja... queriamos ouvir outras
pessoas a dizerem que ia ficar tudo bem, que isto era o
percurso, que a vida era assim, que isto é o percurso, que isto
€ mesmo assim e é ... s6 que lidar diretamente com a morte é
muito dificil(...)” - C2

“(...) depois nos estivemos até ao Ultimo momento com ele,
todos nos ali a ver a dar as Ultimas, todos ali, foi muito
complicado para nds, aquela imagem néo sai da cabeca (...)"-
C6

“(...) nés queremos sempre que a pessoa dure o mais possivel
ndo é, e fazemos o possivel para que aconteca isso, apesar

de sabermos o sofrimento em que ele estava...(...)" = C7

“(...) Foi dificil, mesmo assim... ver que a cada dia que
passava a perdiamos um bocadinho, mas também ndo a
queriamos ca a sofrer... eu sei que embora ela estivesse
calma ela sofria de alguma forma, porque conhecendo-a como
conhecia ela ndo nos queria deixar... (silencio) (...)" — C8

Enfrentar o ritual

ao corpo

“(...) A mim até me parecia que estava a dormir, o que mais
me custou foi ver a leva-lo e embrulharem num lencgol, mete-lo

no elevador. (...)" - C2

“(...) também nos custou quando tiraram a minha avé daqui de
casa depois de partir.... Teve de sair em bragos e isso também
ndo é facil de ver... (siléncio) as portas era um bocadinho
estreitas e ndo conseguiam passar com 0 caix&0... ndo foi
bonito de ver... tinha dificuldade em imagina-la debaixo da
terra... (...)’ - C8

Lidar com a fuga

“...(...) eu sou uma pessoa muito sentimental e sofro muito e
estar a lidar com o meu pai e fingir que estava tudo bem
(...)nos temos o coracdo negro, a alma apertada, a gente
gueria agarra-lo e dizer assim tu vais ir embora, mas néo

podiamos e iamos para a cozinha....( Choro) (...)" - C2
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Lidar com o
sentimento de
impreparacao

para o cuidar

“(..) o Sr. X vomitou-me, vomitou. Ele tinha o BIPAP, ndo é? E
eu estava a fazer a higiene dele, e quando eu estou a fazer a
cama, ao dar a volta a cama reparei que ele tinha vomitado e
aspirei dentro das minhas possibilidades, coloquei-o de lado
dentro dos poucos conhecimentos que tenho, tentei aspirar o
vémito, sem sucesso, venho a descobrir depois mais tarde
através do médico que tinha sido sem sucesso(...)Esse
episédio foi muito doloroso, eu atribui-o muita culpa ao
estado(...)" - C3.

“(...) teve algum tempo na cama deitado que ele gostava de
estar, ndo nos apercebemos daquela ferida aqui detras na
parte do cocix , foi na altura ao vird-lo a certa altura é que
reparamos, o desconhecimento ndo é, ndo sabiamos se nos
tém dito “Olhem tenham cuidado”.(...)" — C7

Enfrentar a perda

de autonomia

“(...) A perder autonomia. Isso é horrivel, eles pensam muito
nisso (...)" - C3

Inseguranca

(...)As dificuldades que sentimos ndo eram com o como lidar
com ela, era uma questdo pratica, era técnica “sera que
estamos a fazer bem?”. Nds tinhamos tudo o que podiamos
fazer, que o Dr. X e a enfermeira deixavam, alteravam a
medicacdo e tinhamos aqui um formulario e cumpriamos
aquilo conforme eles indicavam, nao falhava nada e sabiamos
que estdvamos a fazer bem, mas havia sempre aquela

ansiedade “sera que estou a fazer bem?(...) C5

Enfrentar a
impossibilidade
de respeitar

vontades

“(...) Nés, s6 nos ultimos dias € que conseguimos coloca-la na
cama articulada que nos tinham emprestado... até ali, ai de
nés em falar em ir para essa cama... s6 quando para noés ja
era impossivel ter na outra cama e acho que nesse momento
ela ndo teve tanta perce¢do de mudar de cama... (choro) (...)"
-C4

“ Também ajudou o facto de termos uma cama propria,
articulada, embora os espagos fossem pequenos... mas
conseguimos montar... nés sabiamos que ndo era muito do
agrado da minha avo, mas, tinha de ser... era muito dificil dar
banho numa cama baixinha e se ndo fosse assim nem lhe

podiamos levantar a cabeceira nem nada...(...)" — C8
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Manusear

material de apoio

“(...) até num dos ultimos momentos de crise estava eu aqui
em casa e fiqguei com o problema do oxigénio porque o
compressor avariou e tinhamos a garrafa de apoio mas eu néo

consegui controlar o bocal de saida e queria colocar (...)" — C5

Compreender
necessidades da

pessoa doente

“(...) nos ultimos dias foi muito complicado porque ele teve
uma trombose, um AVC, alias, e ja ndo dizia muitas coisas, ja
nao percebiamos, queriamos ajudar e ndo percebiamos o que
ele dizia ficAvamos assim o que ele querera dizer, mas as
vezes puxavamos por ele para ele conseguir falar mais e la
entendiamos. Nos ultimos dias foi muito complicado porque
ele deixou quase de falar e depois fazia com o brago, mexia o
braco quase sempre e nds pensdvamos que tinha dores e
davamos-lhe a medicagéo (...)" — C6

Enfrentar a
incerteza do que
acontece apos a

morte

“(...) Mas ndo sei uma sensacao estranha, para onde ele ia

partir e essas coisas.(...)” — C6

“(...) o corpo estava ali, mas a alma dela deve ter ido para o
céu porque ela era tdo boa... ninguém sabe, ndo é ... mas ela

s6 queria bem a todos nés.” — C8

Enfrentar as
alteracdes

corporais apoés a

“(...) Pronto e depois 0 meu pai quando o vi na fotografia na
morgue, eu via a fotografia eu dizia que ndo era o meu pai,
ndo parecia ele porque ficou tdo magrinho, tdo debilitado, no
parecer a minha mée acho que ja tinha mais parecencgas, era

mais magra pronto, ja tinha mais parecengas com a fotografia,

morte 0 meu pai néo, eu dizia que ndo era 0 meu pai, eu dizia as
pessoas “ndo é o meu pai que esta ali”. Estava tdo diferente.

(...))—C6
“(...) Alids, até me disseram uma altura, disseram assim, o
Gerir meu pai disse assim ao doutor “Ah estou aqui preso nas
acompanhamento grades”. Mas nos tinhamos de deixar claro que nao estavamos

a pessoa doente

ali sempre, estdvamos ali mas também tinhamos que fazer as

nossas coisas nao é. E ele disse “Ah esta aqui um cadeirdo

e atividades ) L Cw .
para se sentar alguém aqui a sua beira”, ninguém esta 24
domesticas horas, pronto estd um bocado também tem de fazer as coisas
delandoé(...).”—C6
Partilhar

autocuidados a
pessoa doente

com outros

“(...) No6s tinhamos uma ligacdo muito boa, e, muitas das
vezes, ja aconteceu isso eu no fim-de-semana ter de ir mais
cedo porque ele ndo comeu com o filho e eu ter de ir 14 dar de

comer (...)" — C7
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“(...) Os dultimos dias senti que me custou imenso ele ter

Enfrentar a perda deixado de falar (...)" — C7

de comunicacéo
“(...) O ela deixar de falar connosco, sem divida que foi a

maior dificuldade (...)" — C8

oral

Lidar com a

q “(...) no fundo o que deteriorou mais foi aquela ferida atras,
resenca de
P ¢ aquilo tinha um cheiro horrivel (...)” - C7

feridas
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AREA TEMATICA: PERCECAO DOS CUIDADORES ACERCA DA INTERVENGCAO DA EQUIPA
DE SAUDE COMUNITARIA DE CUIDADOS PALIATIVOS A PESSOA EM AGONIA

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Forneceram respostas
efetivas as

necessidades presentes

. Informacao

transparente e ajustada

“(...) Eu acho que eles foram impecaveis. No ultimo dia
telefonei varias vezes, até a Dra X estava com uma
reunido, a enf X tentou falar com ela e ligou-me outra
vez, e eu liguei para ela... por causa de eu ndo
conseguir baixar a temperatura, primeiro mandaram-me
dar o bem-u-ron, depois disse-me para ir buscar os
supositorios, e liguei a alguém do hospital para mos
trazer para intercalar de 4 em 4 horas... tentou falar com
a Dra X e ligaram-me outra vez... eu acho que foram

impecaveis em tudo, em tudo(...)” - C1

“(...) Eles foram impecéveis estavam numa consulta,
vieram a correr e conseguiram controlar as coisas. SO
que, entretanto, ia meter-se o fim de semana e eles
disseram controle com a morfina se tiver falta de ar, e

ela esteve sempre calminha.(...)” — C5

“(...) circunstancias que existiam a gente telefonava e
perguntava, por exemplo, quando ndo obrava nés nao
sabiamos 0 que haviamos de fazer e ligamos e
disseram o que tinhamos de fazer, compra isto ou faz
aquilo, pronto nés pusemos os supositorios de glicerina

(...) E ligamos para vocés e explicaram-nos (...)" — C6

“(...) é certo que a gente ligava e atendiam sempre e
mesmo quando ndo atendiam depois ligavam para nés
“entdo D. X como esta? Precisam de alguma coisa”, um
carinho uma atenc&o que nado consigo explicar... tinham
muita paciéncia para nos explicar os remédios, como
fazer (...)" - C8

. apoio emocional

“(...) foram impecaveis em tudo, em tudo... em
atencdo... eu quando estava aflita, as vezes era um
bocadinho chata, porque eu via-me aflita e s6 recorria a
eles(...)-C1
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“(...) E um trabalho muito bom, porque as vezes uma
palavra... sempre que veio a equipa médica, eles
tinham sempre alguma coisa para fazer, deixavam a
medicacao, tinhamos tudo aqui muito explicadinho para
a gente perceber bem. Tudo de maneira com que a
gente percebesse... nos ultimos dias lembro-me de ir a
janela dizerem que poderia estar para breve e ai
choramos as duas na sala e bastou um toque nas
costas, aquele olhar de carinho e apoio, e o dizerem que
nos iam ajudar no que precisassemos que nos sentimos
melhor.... Apoiadas (...)" - C2

“(...) eu falo com a enfermeira e ela reconhece-me pela
voz e isso para mim fica-me no coracgdo, ndo é facil
esquecer essas coisas. A equipa abracava-nos com um
olhar. Por isso que eu digo que ganhamos uma amizade
muito grande pela equipa, vai ser para o resto da vida
(...))-C4

“(...) tocou-nos muito o abraco delas que foi
aconchegante... nem sei explicar... sentimo-nos mais
cheias. (...)" - C8

Disponibilidade

“(...) no ultimo dia a enfermeira disse amanha ligo as 8
horas para saber como ela esta se ndo vamos ja para
ai... mas ndo chegaram a tempo porque ja tinha
falecido. S6 temos a agradecer tudo o que eles fizeram,

a atencao deles foi impecavel(...)” — C1

“(...) Eu ndo tenho nada a dizer. Foram impecaveis...
Eles diziam assim, “qualquer coisa que precisem... nés
viemos ca hoje, deixamos medicagdo, agora se
precisarem tem aqui 0 numero. Ligam uma vez, se a
gente ndo atender liguem varias vezes seguidas para a
gente saber que é urgente e retornamos a chamada(...)”
-C2

“(...) Os cuidados paliativos estiveram connosco
sempre a 100% a qualquer hora do dia até as cinco da
tarde estavam sempre presentes, ou resolviam por
telefone ou entdo pessoalmente mesmo. Ao ponto de a
gente ligar e meia hora depois estarem a nossa beira,
nem sequer meia hora, um quarto de hora, és vezes era

incrivel como é que o hospital Meadela ainda é um
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bocadinho e por vezes um quarto de hora e estava la a
equipa médica e enfermagem. A mim impressionava-
me isso, d& a sensagdo de que estavam livres para, que
tudo era largado para aquele doente e isso a mim

impressionou-me muitas vezes (...)” — C4

“(...) Em relagdo aos cuidados paliativos é dificil porque
guando somos carregados de atencdo, a minima
solicitagdo eles diziam “presente” é dificil estar aqui a

dizer que precisavamos mais disto ou daquilo (...)" — C5

“(...)foi uma equipa muito boa que eu apoio e acho que
deve haver essas pessoas que ajudem porque ha
momentos em que a gente sabe o que deve fazer e
outros momentos em que a gente ndo sabe e ligava
muitas vezes para a Dra X, que ela foi impecavel e a
enfermeira que eu vi mais vezes, foram muito
impecaveis e estavam sempre dispostas a ajudar,

qualquer coisa a gente ligava (...)" — C6

“(...) comegamos a chorar e elas com toda a paciéncia
estiveram ali connosco, perderam tempo para estar ali
(...)—C8

“(...) Quando tinhamos duvidas, nés lighvamos e eles
atendiam o telefone, davam as indica¢des pelo
telefone... até houve uma vez que ligamos porque ela
voltou a ter alguma falta de ar e ficamos aflitos,
entretanto a enfermeira X disse o que fazer pelo telefone
(até porque tinhamos atras na folha o que fazer mas
deve ter sido com a aflicdo nem nos lembramos), e eles
passado pouco tempo estavam ci em casa para ver
como ela estava. Felizmente depois ela acalmou, mas
iISSO marcou-me muito porque podiam ter ligado a
perguntar se ja estava melhor, como tinham feito outras

vezes, mas néo, vieram ca... (...)” — C8

. Ensino ajustado as

necessidades

“(...) e sO recorria a eles porgue ndo tinha mais ninguém
gue me pudesse explicar essas coisas quando eu nao

percebia...(...)" = C1

“(...) mas mais uma vez a equipa dos paliativos foi
fantéstica, explicou tudo direitinho de forma a todos
perceberem o porqué de ndo insistir para lhe dar de
comer... para nao ficarmos angustiados por ela ndo

comer que era normal... (...)" - C8
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Forneciam seguranca

“(...) A equipa dos paliativos era uma ajuda no sentido

ele ja perguntava vém ca hoje? Sentia-se mais
seguro e nds também. Como é que vou explicar?
Sentiamos que ndo estdvamos sozinhas. Desde a
consulta de grupo até os paliativos virem, aqui a casa
eu estava um bocadinho a deriva e comecaram a
encaixar as coisas e entdo ai eu fiquei mais... mais
descansada. Parece que ndo mas o fato de nos terem
ajudado como é que a gente devia lidar, como tinhamos
de fazer, na teoria € bom mas na prética foi dificil mas é
que a teoria ajudou bastante porque diziamos “olha eles

disseram para a gente fazer assim ou... ” iamos ao

encontro do que nos diziam(...)” - C2

“(...) Quando a equipa comecgou a vir ca ela ainda tinha
dores e alguma falta de ar, entretanto, comecgou a fazer
uns remédios e também ficamos com uns em SOS... ela

ficou melhor e sentimo-nos mais seguros. (...)" — C8

Estabelecimento de

uma relagcdo de empatia

“(...) Mas de resto foram muito simpéticos, atenciosos e
acho que as enfermeiras sdo cinco estrelas, €, sdo
muito sensiveis acho que também vivem, ndo é da
familia, mas vivem um momento o outro, varias pessoas
ndo é, varios casos, e isso também torna sensivel que
eu vi a enfermeira que quando falei da minha mée e
também do meu pai e me caiu as lagrimas, claro, ela
estava sensibilizada, ndo era da familia mas as pessoas

também s&o sensiveis.(...)” — C6

Forneciam material de

apoio

“(...) a gente mostrava-lhe a folha, que era como uma
biblia para nés, com a prescricdo dos medicamentos e
até das gotas para os momentos mais de crise de
morfina, que as vezes até pensavamos sé mais uma
gotinha, mas ndo davamos sé o que la estava (...).” —
C5

“(...) até nos deixaram uma folhinha com tudo

explicado... ajudou-nos muito... (...)" - C8
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“(...) Quando vieram cé& a primeira vez deixaram a folha
da borboleta e que diziam, “se nos ligar tenham esta
folha a beira” estava tudo |a escrito, se tivesse dor, falta
de ar febre, se o intestino ndo funcionasse, pronto,
assim estas coisas que nos podiam ajudar a deixa-la
melhor... e nés também por nos ensinarem sobre o que
tinhamos de fazer se acontecesse isto ou aquilo

também nos sentimos mais.. (...)" — C8

Apoio/acompanhamento
da equipa de cuidados

paliativos

“(...) Deram-nos o maior apoio até ao final da vida dela
e foi por isso que nés nunca a levamos para o hospital...

mesmo no ultimo minuto (siléncio)(...) - C5

“(...) Nunca estivemos abandonados, nunca estivemos

sozinhos.(...)"- C4

Validac&o dos cuidados

prestados pelo cuidador

“(...) o Dr. X chegava aqui e dizia vocés estéo a fazer

muito bem, estdo no caminho certo (...)” — C5

"(...) por exemplo quando lhe demos um SOS, aquelas
gotas para a falta de ar, que ndo era muita mas ndo nos
parecia que estivesse bem... tivemos medo de nao ter
feito bem e mais uma vez a Dra. disse-nos que tinhamos

feito bem e ficamos mais sossegados.(...)" — C8

Desisténcia no processo
de Cuidar

“(...) achei que houve aqui uma desisténcia tao grande
por parte da equipa talvez, eu estou a ser muito sincera.
(...Jacho que quando eu vi a equipa chegar naquele
momento e dizer, parou as tentativas de comer sé
porgue a minha sogra se tinha queixado que ele ndo
comeu de manha , quando isso ja acontecia a algum
tempo, ndo &, achei que deviam ter dado mais ouvidos
a pessoa que estava la mais tempo com ele e nédo so

com uma descarga emocional de uma familiar (...)" -C7

Alivio do sofrimento

“(...) O aspeto positivo, acho que quiseram aliviar o
sofrimento e de certa forma para a pessoa que estava
doente e para os familiares que estavam a volta (...)" —
C7
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Comunicacao assertiva

“(...) Vocés parece que sabem sempre o que nos dizer,
parecem que sabem as palavras certas... quando
precisamos de um abraco, de um ombro para chorar...
eu dizia a minha mée “ndo chores mae...” e vocés
vinham e diziam “deixe-a chorar... também estamos
aqui para voceés, e se precisam de chorar...”... nem sei
o que dizer mais... (siléncio) ainda esta tudo muito

fresco... (...)" = C8
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AREA TEMATICA: FATORES POTENCIADORES DO CUIDAR DA PESSOA EM AGONIA NO
DOMICILIO VERBALIZADOS PELO CUIDADOR

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Apoio da equipa de
salude dos cuidados

paliativos

“(...) Nos Ultimos dias ainda no outro dia uma pessoa me
disse porque é que ndo a mandas para o hospital e eu disse
para o hospital ndo. Ela esta entregue aos Cuidados
Paliativos, ela estd bem entregue, ela estava a ser muito
bem seguida pelos CP.” - C1

“(...) também tinhamos muito apoio, tinhamos a retaguarda
dos paliativos, bastava eu ligar, quem diz eu, um dos filhos,
eles também nos auxiliavam logo quer por telefone quer
presencial. Pronto também, como o proprio filho dizia: «aqui
ndo ha patr6es nem empregados, aqui existe uma equipa
que trata do meu pai» pronto e entao foi facil (...)" - C3

“(...) A equipa em termos de apoio material era logo, ele
diziam-me esta aqui isto “joana” para isto e pumba ja esta.
Era preciso qualquer coisa e eles estavam sempre, ao
telemdvel se ndo fosse agora eles retribuiam logo a seguir,
nesse aspeto eles redobravam-se, davam a volta. As vezes
a administrativa dizia olhe que o doutor ou a doutora esta no
internamento ou estd aqui ou ali mas depois ja entra em
contacto e retribuiam a chamada. Nesse aspeto os paliativos
funcionam muito bem, ndo deviam de funcionar assim tdo
bem (...)” - C3

“(...) posso garantir que vocés estdo num bom caminho e
fazem um bom trabalho, fazem sim senhora e a quem eu
puder que me perguntem se tem idosos assim a sofrer em
casa e tudo em digo sempre ndo os mandem para o hospital,
fazei com que venham os cuidados paliativos que eles estéo
& é para isso, porque eles conseguem, eu costumo dizer
que vocés nao cuidaram s6 da minha mae, também
cuidaram de nés, se calhar da minha mée como diz o Dr. X
a minha mée ja pouco ou nada se podia fazer, de nés houve
muito a fazer-se e nos ultimos dias de vida da minha méae
nés sentimos isso na pele, o Dr. X foi extraordinario, ndo

desfazendo os outros, ele foi cinco estrelas, acho que cinco
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estrelas € muito pouco, mas costuma-se dizer e ele é cinco
estrelas e ele foi extraordinario ao ponto de ele ir de férias
na sexta e ter estado |4 na sexta e ter dizer-nos a nds que o
telefone dele pessoal, que nos deu 0 namero, ficava livre s6
para no6s durante o fim-de-semana todo, que ele sabia que
nés iamos precisar e precisamos e telefonamos e ele
atendia sempre, portanto ndo tenho nada a dizer a ndo ser

coisas boas (...)" - C4

“(...) Se eu tivesse que fazer alguma recomendacgdo a
alguém recomendava ter apoio dos cuidados paliativos. Eu
presumo que o que nos fizeram a nés também fazem aos
outros. O ter apoio de alguém... e quando é o género que
para além do lado profissional também tem o lado do carinho
e do afeto, eles transmitiram isso. A gente sentia isso (...)" -
C5

”(...) E claro que néo tinha sido possivel se n&o tivéssemos

0 apoio da equipa de cuidados paliativos (...)" — C8

“(...) ja viu, quem n&o tem este apoio o que faz? Leva para
o0 hospital certo? Porque acho que era o que nos tinhamos
feito se eles ndo viessem ca e explicassem o que se estava

a passar....(...)" = C8

Humor

“(...) e eu estava sempre a brincar com ela e dizia tu ndo
podes morrer agora que esta a chover e se estava calor dizia
ja viste ndo pode ser agora que la ainda ndo ha ar
condicionado. . Estava sempre a tentar descontrair esquecer

0 caso. Anima-la (...)’ - C1

“(...) Eu posso-lhe dizer que num episodio dele prostrado,
para desperta-lo porque eu sempre fui muito brincalhona
com ele tive de levanta-lo, como se costuma dizer, eu disse-
Ihe: «- Ok vocé vai me dizer, amanhd trago o cabelo
esticado ou cabelo aos carac6is?», tudo para puxar por ele
porque néo tinha interesse nenhum e ele respondia-me e eu
queria que as pessoas fizessem o mesmo que eu fazia,
porque o doente ndo é nenhum coitadinho , o doente é um
ser humano que ali esta e merece todo o nosso respeito (...)"
-C3
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“(...) como ndés comunicavamos e eu brincava com ele, eu
dava-lhe o café na seringa, uma coisa que decerto ninguém
dava(...)’ - C7

A presenca

“(...) para estar la a sofrer encostada a um canto... entdo
estava na casa dela, mais feliz, e ali podiamos estar a beira
dela 24 sobre 24 horas e estavamos ali ao pé dela. Foi
vontade nossa, e dela. E ela partiu... e eu e 0 marido ao pé
dela(...)”-C1

“(...) eu estou cheia de dizer o hospital ndo ¢é ali que esta,
porque ali barram-nos a porta, ali nés temos horario de
visita, temos horério para estar ali, em casa nés ndo temos
nada, em casa todos nos tinhamos a chave, aquela casa
passou a ser a nossa casa (...)sentirmos que temos
liberdade, que podemos cuidar a qualquer hora do dia e da
noite, que ninguém nos esbarra & porta, ninguém faz um
trav@o, coisa que num hospital, num lar ja ndo é assim. (...)"
-C4

“(...) O essencial é ter alguém ali, uma companhia, ele
estava a dormir nés iamos fazer alguma coisa, eu passava
muitas vezes aqui & beira do meu pai e a minha irma e tudo,
estavamos ali e ele estava a dormir, muitas vezes ele dormia
ndo é a doenca também faz isso. E muitas vezes ele estava
a dormir e nos estavamos ali, pronto, era uma companhia
saber que estavamos ali. E isso € muito bom para a pessoa
e quando se tem um caso desses a dar apoio é muito bom
(...)—C6

“(...) depois o facto de nos estarmos de volta dele e ele ja
tinha outra atitude, o facto de &s vezes abrir os olhos e
depois fechava, as vezes séo essas comunicacdes, ndo era

preciso estarmos a falar.(...)" — C7

“(...) Ndo é como no hospital que nem poderiamos estar la
todos 24 sob 24 horas. N6s vimos tudo o que foi feito, vimos
que terminou em paz, sem dores... nunca esteve sozinha
(... —cC8

Acompanhar os
ultimos momentos

da vida

“(...) ela olhou para mim e fechou os olhos outra vez, e eu
pus-lhe vic e ela estava com aquela aflicdo, eu deitei-me a
beira dela, e ela estava a respirar hafhafhafhaf, e eu comecei

a ouvir aquilo mais devagarinho, e eu a pensar para mim,
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que ela agora vais descansar e eu vou descansar também
(...))-C1

“(...) ela partiu e estavamos todos a beira dela... (...)" — C8

Preservar a

autonomia

“(...) achamos que era manter a autonomia e foi muito dificil

entrar na casa de banho com ele (...)" - C2

Proporcionar uma

morte sem dor

“(...) estava a falecer e podia falecer com dor ou sem dor e
quando eu me refiro ao procedimento é deixar o utente
falecer porque infelizmente a doenca a ELA nédo tem cura,
toda a gente sabe disso, ou entdo deixarmos que ele
falecesse com dor a sofrer, ali a agonizar e ninguém quer
isso, entdo foi lhe dada uma «morte sem dors», a morte € que

veio ao encontro dele, mas, mais ou menos isto (...)"”—C 3

A EPS realizada
pela equipa de

salde

“(...) tive dificuldade em gerir a sonoléncia, por ignorancia,
parecia-me morto. Até quando me dizem: «esta prostado! e
eu esta o qué?» E isso mesmo. Depois foi me explicado, a
doutora S explicou-me no inicio, eu ndo conhecia a doenca,
falta-me muita coisa para aprender e ela explicou-me vamos
passar por esta fase e por esta e por esta e depois eu vejo
as fases a comegarem a acontecer, depois, entretanto, ha a
entrada do doutor (...)" - C3

Tocar com afeto

“(...) mas o toque que eu der @ minha mae eu dou um toque
com amor, porque o togue assim é uma coisa e o toque
assim é outra. A minha mae é a minha mée e eu ndo tenho
outra (...)" - C4

“(...) O nosso afeto por ele também ajudou. Ajuda-lo naquilo
que ele precisasse, ele dizia sempre “Ai minhas filhas, que

isto esta por perto”. Dizia muitas vezes isso ele.(...)" — C6

“(...) Em primeiro lugar o que nos pode ajudar a cuidar de
alguém é o amor que sentimos por aquela pessoa, pela
minha avé que sempre foi uma pessoa especial e quem nés

tanto amamos (...)" — C8

Aprendizagem com

Vivéncias anteriores

“(...) Eu lembro-me da minha mée a fazer ao meu avdé com

uma luva a tirar-lhe o cocé, assim. A minha méae era tipo uma
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enfermeira, acho que nés também aprendemos com ela ndo
é, também se aprende, ndo é? (...)” — C6

Disponibilidade do
Cuidador

“(...) facto de eu estar livre, nesta fase, e o facto de eu sentir

essa disponibilidade (...)" — C7

Proporcionar

serenidade

“(...) Embora eu ache que também ndo pensamos em leva-

la para o hospital porque ela esteve sempre calma.(...)” — C8
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AREA TEMATICA: FATORES INIBIDORES PARA CUIDAR DA PESSOA EM AGONIA NO
DOMICILIO VERBALIZADOS PELO CUIDADOR

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Horario de
funcionamento da
equipa dos

cuidados paliativos

“(...) era para ai 21h e a minha colega viu, que eu ja ndo
podia ligar para os CP que a vista direita, o preto da vista
dilatou e a esquerda estava normal e eu queria telefonar

para um medico que me explicasse isso (...)" — C1

“(...) Emrelacéo aos cuidados paliativos ndo tinhamos muito
a dizer... se calhar nagueles momentos ao fim de semana
(...))—C5b

“(...) as vezes também pensavamos “e se acontece alguma
coisa de noite, a quem ligamos? Mas isso felizmente néo foi
preciso”, sabemos que a equipa também tem de descansar
a noite e aos fins de semana, mas se houvesse mais gente
se calhar até podia haver mais tempo para os contactar...
(...))—Cs8

Dificuldades
comunicacionais
com a equipa dos

cuidados paliativos

“(...) Pronto e a equipa dos cuidados paliativos primeiro ndo
foram assim razoaveis comigo, ja sabe eu tenho de lhe dizer
isto, ndo foram, foi um mal entendido tudo bem, mas a
pessoa ndo tem culpa nenhuma e depois responderam
muito mal quando uma pessoa esta debilitada, esta
sensivel... pronto e eu fiquei muito transtornada, pronto
(...)-C6

“(...) eu figuei com essa sensagéo, essa sensacgéo de serem
levados pelos dizeres das pessoas e néo por talvez dar a
oportunidade de quem realmente estava ali de falar e de ndo
era preciso ser a frente das outras pessoas, podiam ter feito
um telefonema, podiam ter prontos (...)" — C7

Presenca de

secrecles

“(...) Eu fiquei aterrorizada quando vi a primeira vez a boca
do meu pai porque realmente... como estava e comecei-me
a aperceber que aquela expetoragdo ndo vinha sé pela
garganta também vinha pelos buracos que ele tinha e com
ele foi operado e tirou uma parte do osso aquilo ja sabia que

se instalava ali (...)" - C2
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Presenca de

Disartria

“(...) ele falava muito mal e depois com a expetoracao e tudo
misturado tinhamos muita dificuldade em percebe-lo... ele
as vezes ja nem falava, fazia gestos que era para eu lhe por
a toalhinha na cabeca — entéo eu dei banhinho, toalhinha na
cabega(...)” - C2

A mentira

“(...) mas para o fim ele disse "vocés as duas estdo-me a
enganar...” e eu disse ndo sei do que vocé esta a falar... eu
desmanchava-me toda... dizia que ndo estava a perceber
nada que havia qualquer coisa que ndo estava a bater certo.
Quando fomos a consulta do grupo a Dra disse... atencéo
que o meu pai era muito inteligente... € quando eles
disseram, neste momento temos de tratar o doente e ndo a
doenca... e eu vilogo... mas o meu pai ndo percebeu isso...
e depois falaram dos paliativos... e ele queria saber o que
eram os paliativos, ele ndo sabia o que era. (...)" - C2

“(...) ele ja sabia, nds nunca dissemos o que ele tinha nem
nada, nés diziamos sempre que ele tinha uma inflamacao.
Ele sabia, se ndo se sentia bem néo sabia que tinha? Claro,
mas pronto. Até uma altura em que me disse assim “O que
€ que eu estou aqui a fazer?” E eu pensei assim. Eu sei o
que ele estd a perguntar, ndo é estar aqui. E eu disse “Ai
esta aqui porque esta um bocado doente. Nunca lhe dizia

que estava muito. Esta doente.(...)" — C6

“(...) nés nunca lhe dissemos, mas ele sabia que tinha ali
alguma problema mas noés nunca lhe dissemos olha se

aquilo cheirava a podre ou coisa do género néo é(...)" — C7

“(...) N6s nunca lhe dissemos mesmo o que ela tinha, ndo
queriamos que ela pensasse muito nisso e ficasse
desanimada mas ela sentia-se cada vez a ficar mais
fraquinha, mais cansada... ela deve-se  ter
apercebido...(...)" — C8

Nuamero insuficiente

de

equipas

“(...) Os paliativos sdo uma equipa muito pequenina para

um distrito tdo grande e muito eles fazem até, eles
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comunitarias em

cuidados paliativos

desdobram-se naquilo que fazem o que podem e que nao
podem, para socorrer toda a gente ou para auxiliar toda a
gente(...)ele tinha a PEG e ha uma altura em que a PEG
estava ruborizada, no interior, apesar de a gente lhe fazer a
higiene todos os dias, eu meio perdida ndo queria estar a
incomodar, até porque ndo ha temperatura ndo ha sinais de
infecdo, ok vamos aguardar,e acabei por resolver eu a
situacdo, entende? Se houvesse alguém permanente 24
sobre 24 horas a responder pelos sinais que eu indicava
acabava sempre por estar presencialmente ou entdo por
telefone a dizer tem aqueles sinais tem aqueles ... eu sei,
tem rubor, tem odor, tem temperatura, ndo tém. E 0s sinais
de infecdo sdo mais ou menos estes, até tenho o minimo de
conhecimento até me vou safando, e agora quem ndo tem?
E quem ndo tem e que agarra na compressa de qualquer
forma e limpa de qualquer forma sem cuidado nenhum?
Entende? Isto tudo faz falta e ai atribuo muita culpa ao
estado, porque infelizmente ndo d& verba para que haja
mais médicos e mais enfermeiros a trabalha (...)" - C3.

“(...) N6és sabemos que na equipa também n&o sdo muitos...
faziam falta muitos mais... E o pais que temos, a politica que
ndo valoriza a saude... (...)" —C8

Falta de
acompanhamento

dos profissionais de
salde no momento

da morte

“(...) Foi doloroso, foi doloroso saber que um cadaver que
por norma incha, dilata o do Sr. mingou, ficou mirradinho e
eu ndo sabia que isso era possivel e foi doloroso, sabe eu
cheguei aqui a casa as 06:30 da manha e eu ndo conseguia
comer e depois tomei coragem fui 14 e comi e vamos para a
frente que atras vem gente mas € muito doloroso, pelo
menos uma enfermeira devia estar presente até a hora de
ficar cadaver, esta € a minha opinido (...)Porque ha
pormenores que por muito que a gente queira falha sempre,
eu tirei-lhe os cateteres todos, tapei-lhe os buraquinhos
todos, fiz as ataduras, tudo direitinho, fechei-lhe a boca que
depois de ele estar na lateral ficou com a boquinha assim

meia de lado e eu tive de a fechar (...) - C3

Espaco
arquiteténico

“(...) uma casa como esta em que 0s espagos sao estreitos
e se quiséssemos mobilidade os espagos eram assim um
bocado pequenos. As dimensfes da casa que ja tem 60
anos. Ela esteve no cadeirdo que era praticamente a cama
dela(...)"-C5
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AREA TEMATICA: CUIDADOS MOBILIZADAS PELO CUIDADOR PERANTE A PESSOA EM
AGONIA NO DOMICILIO

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Estabelecer

comunicacao/interacao

carinho

“(...) ninguém cuidava dela como eu, n&o sei... 0s meus

carinhos, ninguém cuidava(...)” - cl1

“(...) um banhinho precisa de muita atengdo, muito

carinho, tem de se virar, de falar (...)” - C1

“(...) estava sempre pai desculpa, sempre a dar beijinhos,

a pedir desculpa pela orelha (...)" - C2

“(...) porque nessa altura o que mais ela precisava era de
carinho, das pessoas que ela amava e que a amavam ao

pé dela... todos os miminhos nds demos (...)" — C8

atencao

“(..)estas doencas assim que precisam de muita mesmo

muita aten¢do(...)" - C1

“(...) Dar-lhe toda a atengéo do mundo...(...) — C8

Prestacéo de cuidados

de higiene

“(...) muita higiene, tem muito que se lhe diga... e acho
que cada vez mais me convengo que uma crianga precisa
de muitos cuidados Mas um idoso ainda precisa mais do
que um doente ainda precisa mais. Mas um idoso ainda
precisa maisdo que um doente ainda precisa
mais porque uma crianca acho que tem defesas ndo
é?(.y-C1

“(...) Comecamos a dar-lhe o banhinho, ja na sexta , ele
até tinha uma ulcera na orelha de estar sempre na
posicdo que Ihe dava mais conforto, e eu ao virara a
cabecita assim, € que eu dava-lhe banho por fases,
comecava pelas costas depois virava .... E eu ao virar eu
senti que ele fez um gemido aaahhh, como um gemido de

dor e eu disse “6 pai desculpa-me (...)" - C2

“(...) SO nos ultimos dias é que lhe comeg¢amos a mudar
fraldas porque antes s6 na sanita e ela ndo gostava nada

anteriormente, tinha muita higiene.(...)” — C5
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“(...) dar-lhe banho e tudo, tivemos de apanhar as taticas
de dar banho e tudo na cama, pronto nés dissemos vamos
cuidar até ao fim e ele pediu e vamos fazer isso, pronto e

é assim.(...)" - C6

“(...) eu tratava dele, eu fazia-lhe a higiene, eu fazia tudo

0 que era necessario (...)" — C7

“(...) nos ultimos dias o banho ja tivemos de dar na cama
(...)—Cs8

Prestacéo de cuidados

alimentares

Prevencdo da funcionalidade

fisica

“(...) para Ihe meter a seringa e naquele dia lhe consegui
meter aqueles iogurtes que dizem que é uma refeicao,
meti-lhe um iogurte desses (...)" - C1

“(...) ainda Ihe tentamos dar um pudim daqueles que tem
muitas calorias, que substitui uma refeicdo (...)” — C8

Prevencédo de complicacdes do

intestino

“(...) os intestinos nunca deixaram muito de funcionar eu
dava-lhe muito aveia , sementes, cozia uma maca e metia

no meio, as vezes ate metia no leite(...)” - C1

Prevenir complicacbes de

Hipo/hiperglicemia

“(...) agora no fim ela tinha os diabetes muito baixos 70/90
e eu metia-lhe uma colher de agucar e dizia-lhe tens de
engolir tens de engolir e com a seringa metia ali agucar
que dali a meia hora ja estavam disparados outra vez...
as vezes também temos de ser um bocadinho médicos
também porque esta a lidar com a pessoa e conhecia-a
melhor do que o médico... mas acho que foi tudo feito
como devia de ser... ndo lhe faltou nada gragas a
Deus(...)”—C1

Cuidados a boca

“(...) isso nao deixava secar a boca, estava sempre a por-

Ihe a compressa molhada e tudo (...)" - C1

“(...) s6 Ihe molhavamos a boca, os labios para néao sentir

tdo secos... (...)"— C8

Administracdo de

terapéutica oral

“A minha irma uma semana antes ainda dizia ai que dores

eu dia ate lhe dei um brufen mas sem certeza que Ihe
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podia dar, depois perguntei ao Dr X se podia e ele disse
gue sim , bem-u-ron ou tramadol para as dores e depois
(...))-c1

Mobilizacao/

posicionamentos

“(...) virava-a muitas vezes (...) - C1

“(...)eu tinha almofadas para a posicionar... ela tinha de
ter uma almofada nas costas por causa do corte... (...) -
C1

“ (...) foi colocar creme e fazer-lhe massagens nas

pernas, posicionar que estavam téo inchadas (...)” — C8

Respeitar o gosto

“(...) Se ndo comia agora comia daqui a um bocadinho e
se ndo gosta disso vai aquilo (...)" - C1

“(...) a minha mée tudo o que lhe apetecia e a gente
aparecia de surpresa e ela dizia “para que foste gastar
dinheiro?” mas era o minimo que lhe podiamos dar(...) —
C5

“(...) A gente fazia-lhe as vontadinhas todas porque nos
também quando chegavamos do trabalho ele dizia assim

“Ai as minhas gaivotinhas”.(...)” — C6

Aspiracao

secre¢des

de

“(...) fizeram o favor de trazer o aparelho da expetoracéo,
facilitou-me imenso, eu fazia aquilo de dia e de noite muito
mais do que quatro ou cinco vezes... 0 meu pai ja so fazia
hhhuuuummmm eu punha uma pilha na minha boca
porque ele ja ndo abria muito a boca, porque eu ja sabia

onde era o sitio proprio(...)” - C2

Procedimentos

técnicos

“(...) sempre a controlar-lhe o oxigénio, tensdes(...)" - C5

Dar conforto

“(...) Tudo o que podemos fazer para ela estar o mais
confortavel possivel fizemos... (...)" — C8
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AREA TEMATICA: REPERCUSSOES NO CUIDADOR DURANTE O PROCESSO DE CUIDAR E APOS A

MORTE

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Aceitacdo da morte
COMO UM processo

natural

“(...) Eu ja comecei a olhar para a morte de outra maneira.
A aceitar que a vida é isto. Que a morte é natural (...)" -
Cc2

Perda da atividade

profissional

“(...) eu perdi o trabalho por causa do meu pai, mas
também ndo me importei, 0 meu pai era a minha
prioridade (...)" - C2

“(...) Eu meti baixa para estar com o meu pai, a minha

irma meteu baixa (...)" — C6

Afastamento familiar

“(...) cheguei a ter problemas em casa com os meus filhos
porque me diziam, “agora nunca estamos s6 nos em
casa’(...)" C1

“(...) eu durante todo o tempo que acompanhei o0 meu pai
nem me lembrei que a minha filha estava gravida,
coitadinha. Por que a dedicagao era tanta ao meu pai que
eu me esqueci que a minha menina estava de bébé(...)" -
Cc2

“(...) ha coisas que ndo dava para programar o facto de
que ele comia e gostava de descansar e eu aproveitava e
vinha ao parque com as minhas filhas e voltava outra vez

e nos ultimos dias nédo dava (...)" —= C7

Perda financeira

“(...) Agora se a minha irm& vive mais eu nédo ia querer
ninguém para ajudar do lar e depois isso também custa
muito dinheiro, (...)" - C1

“(...) deixei de ganhar e esta ali 0 meu patrdo que ndo me
deixa mentir, deixei de ganhar muitas vezes o meu

dinheiro para ficar com a minha mae (...)" - C4
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Sobrecarga familiar

“(...) Os meus filhos chegaram a faltar a escola para ir
com a minha irmé& ao IPO porque 0s netos nunca iam, e

ela deu tudo aquelas netas(...)” - C1

Cansaco

“(...) mas o cansaco era muito e a gente queria fazer tudo
e guando ele ndo deixava, tinhamos de respirar fundo
porque era um stress, a gente queria conforta-lo, que ele

estivesse confortavel(...)” - C2

“(...) uma parte que o governo se esquece que temos de
cuidar dos nossos pais, mas nunca sem descuidar da
nossa vida e ha esposas, ha marido, hé filhos, h4 uma
vida toda que também é preciso cuidar e hd um cansago
neste percurso todo, h4d uma entrada numa fase de
depresséo que foi horrivel, eu vi a esposa num estado
lastimavel, os filhos desgastados, cansados é um
percurso muito doloroso e eu nem sei quem manda nisto
tudo, nem fago a mais pequena ideia, mas alguém devia
olhar por esta gente, ha muita miséria enfermeira, muita
miséria, como € que eu vou dizer a alguém que tem 70

anos que tem que mudar a fralda de outra(...)" - C3

“(...) Uma pessoa fica estoirada, eu ja tinha emagrecido
eu ja ndo sou magrinha, mas que nés emagrecemos
claro, é s6 ver ali a pessoa depois andar de uma lado para
a outro, essas coisas e ver ali a pessoa, também eu nem
me apetecia comer , s6 de ver o meu pai ali a sofrer, é

complicado.(...)” — C6

“(...) dois meses de desgaste em que eu ndo estava bem,
mas o meu bem... achei que o bem dele era melhor, o

mal dele era pior do que o meu (...)" = C7

“(...) muito cansago (...)" — C8

Tristeza

“(...) S6 fica a saudade, néo fica mais nada, choro muitas
vezes (...)"-C4

“Passou um més, mas ainda ha muitas feridas para
fechar, o meu filho, a minha sobrinha mais velha, todos
muito ligados a ela... lagos muito fortes... (...)” — C5
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Sentimento de vazio

“(...) Depois do falecimento andamos a 1 semana a
deriva... sentimos que ha um vazio muito grande... falta

alguém aqui (...)" - C5

Isolamento

“(...) o meu pai, ndo enfrenta bem a morte da minha méae,
nao enfrentou e estamos a tentar que ele saia mais de
casa, que conviva mais com as pessoas, porque é isso
que o vai ajudar a sair daquela tristeza profunda que ele
tem, porque ele esta ca e temos de lhe dar qualidade de
vida e aprendemos muito com isto. E é dificil, continua a
ser dificil. Nunca vai ser facil, vai ser muito pior quando
nos faltarem os dois, € s0 isso que eu digo, agora o0 meu
pai acho que... nds lutamos e deixamos de sofrer tanto
porque sabemos que ele est4 ali, depois vai ser diferente,
vamos ter o que? A saudade, a lembranca? Mais nada. E
o que fica. (...)" = C4

“(...) Eu agora tenho tentado manter-me dura, também
para proteger os meus filhotes, eles estéo tristes, mas
ainda sdo pequenos e nao tarda nada esquecem... ou
pelo menos vou tentar que nunca a esquegam... as

memorias da familia sdo importantes... (...)" — C8

Sensacéo de Gratidao

“(...) Eu ja disse ao meu marido que estamos tramados
porque a minha mé&e gostava de retribuir tudo o que
faziam por ela (riso), ela fosse o gesto mais simples que
houvesse tinha de retribuir tudo... temos muito que
agradecer.... Estamos em divida até ao pescogo (...)" —
C5

Dificuldade em gerir

objetos pessoais

“(...) ainda ndo conseguimos mexer em nada do que é
dela... apenas tirei a almofada anti escaras do cadeirao...
medicagdo, cremes, tudo continua no mesmo lugar...
(siléncio) Até a prépria cama nédo foi desfeita. Ainda ndo

senti coragem (...)" — C5

“(...) O quarto dela mantém-se na mesma, ainda n&o
mexemos em nada...na roupa da minha avé ainda nao
conseguimos mexer s6 nos desfizemos do que nos
tinham emprestado até porque alguma pessoa podia
estar a precisar, mas de resto em nada tocamos, parece
que ainda tém o cheirinho dela... para nés esta a ser dificil
ganhar a coragem para o fazer. Uma minha tia até nos
disse que vinha ajudar mas ndo. Ainda nao é a hora (...)"
-C8
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insénia

“(...) no final do funeral depois nem dormimos nem nada,
tivemos sem dormir todos, muito dificil, ver a pessoa a

sofrer e ndo poder fazer nada. (...)" — C6

“(...) as pessoas a volta dele a queixar-se “estou cansada,
nao dormi de noite”, quando a pessoa que estava a sofrer

mais era a pessoa que estava na cama (...)" — C7

“(...) muitas noites sem dormir (...) — C8

Recusa em aceitar o

fim e vida

“(...) apesar de que eu acho que no fim, houve uma
desisténcia e eu ndo aceitei muito bem, porque eu acho

gue ele durava mais uns dias (...)" —= C7

Execucdo de tarefas

que pensava ndo ser

“(...) nunca me imaginei a fazer isso, a trocar uma fralda

a um idoso e acho que foi gratificante. Triste, mas

capaz gratificante.(...)" - C7
“(...) Claro que sempre houve o facto dos familiares que
moram |4, de terem passado por isso e envolve a nés
irmos la e estarmos naquela sala e sabermos que
Lembrancas dos aconteceu aquela situacdo naquela sala. Mas eu acho
Gltimos momentos que é tudo psicolégico, no fundo, ele seja qual for a

associados ao local

maneira ele morreu, portanto, a morte tem de ser
enfrentada da mesma forma, mais divisdo menos divisao,
agora ja é a nossa forga interior que nos vai ajudar.(...)" —
C7

Sobrecarga emocional

“(...) Emocionalmente é pesado. Muito pesado. (...)" — C7

A morte como um

evento marcante

“(...) Como uma vez ouvi na televisdo o momento da
morte & tdo importante como nascer e é verdade... é
mesmo marcante... nunca se esquece.... (siléncio) (...) —
Ccs8

Abandono do lar para o

lar do cuidado

“(...) Eu mudei-me de armas e bagagens para casa da
minha irm&. O meu marido vinha a nossa casa ao fim de
semana e era aqui que eu ficava.... Eu e a minha irma é
que cuidamos do meu pai... eramos cinco filhos (...) mas
nao podiamos estar sempre aqui todos (...) entdo eu
achei que nds é que eramos as filhas e ja que tinhamos

sido para a mae iamos ser também para o pai (...)" - C2

“(...) O fim-de-semana todo ali, ninguém saiu dali. A ndo
ser para tomar banho cada qual nas suas casas pronto e
depois o dormir uns ficaram e iam dormir os outros, depois
0s outros vinham e outros dormiam, mas nunca sair dali,

sempre ali naquele meinho.(...)" — C4
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“(...) porque tinha de ir a minha casa (que nesses tempos

andou um bocadinho abandonada(...)” — C8
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AREA TEMATICA: ESTRATEGIAS MOBILIZADAS PELO CUIDADOR PARA ALIVIO DO SEU

SOFRIMENTO

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Recurso a fé

“(...) Eu dizia tantas vezes “ai Deus ndo o deixes sofrer,
s6 tenho medo que ele sofra”... eu ia sofrer mas o meu
medo era vé-lo sofrer(...)Todos os dias eu rezava a deus
gue sabia que o meu pai ia embora, mas ndo o deixeis

sofrer, e ndo sofreu (...)" - C2

“(...) sozinha, dentro de uma igreja de uma capela, tantas

vezes(...)" - C4

“(...) Sabe eu ndo sou uma catdlica muito praticante mas
ultimamente tenho ido rezar a igreja... € uma forma de
conversar com ela (aponta com o dedo para o céu), mas
também pego por vocés... sdo profissionais fantasticos....
(...)—Cs8

Recurso ao tabaco

“(...). eu ndo sou fumadora mas com este stress todo eu
acabei por pegar no cigarro, e o respeito era tdo grande
tao grande tao grande que ele nunca soube que eu fumei
(...)-C2

Recurso ao psicologo

“(...) Isto ndo esta a ser facil, inclusive no dia x eu tenho

uma consulta com a psicoéloga dos paliativos (...)" - C2

Cuidar com outros

familiares

“(...)ai nds vimos que ele tinha razao e duas horas depois,
nem sequer duas horas o meu irmao estava la e ele
passou a tarde toda, o resto da tarde toda connosco,
nunca mais nos deixou sozinhas e a outra minha irma ja
ndo foi trabalhar também e acabamos por nos juntar
depois netos e genros, tudo ali. O fim-de-semana todo ali,

ninguém saiu dali (...)" — C4

“(...) Se agora néo tenho, daqui a bocado a minha irma
tinha, mas ligavamos uma para a outra: - Olha podes vir
a tantas horas, eu ndo posso agora. E todos nés em
contacto uns com os outros, todos nés faziamos com que
nada faltasse, que a minha mée passasse o minimo de

tempo possivel sozinha e o meu pai. (...)" = C4
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“a minha irma meteu baixa, o meu irmao estava de férias
e a minha cunhada vinha ajudar-me, o meu cunhado

também ajudou muito o meu pai (...)” — C6

“(...) a nossa familia apoiou-se uns nos outros para
termos forca e capacidade para aguentar esta situagéo...
(...)—-C8

Recurso a assistente

espiritual

“(...) entretanto o padre tinha ca vindo de manha e
realmente ele ao sair deu-me um abracgo e disse “vai ser
forte, a sua mée esta calminha e vocé vai serenar também
(...)-C5

Articulacdo com as
outras equipas de

saude

“(...) podemos ligar para o centro de saude e que iriamos
ter talvez o apoio porque foi pedido no hospital, mas na
altura ndo nos disseram nada e se eu estivesse a espera
gue o hospital me dissesse. S6 agora é que a equipa vai.
Eu forcei a equipa ir mais cedo, ou seja, liguei para centro
de saude e tivemos o apoio da equipa de Ia, foi com uma
equipa da enfermeira de la e no fundo ela € que acelerou
0 processo porque sendo tinha corrido pior um bocado.
Entéo ai também tenho de dizer que funcionava bem néo
é.(..)-C7

Recurso a irrealidade

do momento

“(...) acho que até ela ficar a dormir a maioria do tempo
eu ainda ndo tinha caido na realidade... sentia-me
parecia que estava num filme, que aquilo nao era real...

mas era... (...)" - C8
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