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ARTIGO DE INVESTIGACADO

Fatores que influenciam a vivéncia da fase terminal
e de luto: perspetiva do cuidador principal

Factors influencing the experience of the terminal phase and the grieving process: the
primary caregiver’s perspective
Factores que influyen en la experiencia del duelo y proceso terminal: Perspectiva del cuidador

Maria Catarina Estevens Pazes™; Lucilia Nunes**; Anténio Barbosa***

Resumo

Enquadramento: Ha multiplos fatores que influenciam a vivéncia da fase terminal e morte por parte do doente e do
cuidador. Este estudo visou compreender esta vivencia, na perspetiva do cuidador principal.

Objetivos: Descrever os fatores que, na perspetiva do cuidador principal, influenciaram a vivéncia do processo de doenca
em fase terminal e de luto da morte da pessoa proxima; Conhecer a influéncia da conduta do enfermeiro, atribuida pelo
cuidador principal, sobre a vivencia do processo de doenga em fase terminal e de luto da morte da pessoa proxima.
Metodologia: Qualitativa, tipo descritivo e exploratdrio.

Resultados: Sdo valorizados o Assumir Papel de Cuidador, Permitir que o fim de vidajfase terminal aconteca em casa/
perto da familia e o Processo de Cuidar, assim como o conhecimento, a comunicagdo € a relagdo quanto a conduta do
enfermeiro.

Conclusio: Além de equipas especificas, ¢ indispensdvel a formacio e competéncias basicas em cuidados paliativos, por

parte da generalidade dos profissionais de satde.

Palavras-chave: doente terminal; pesar(luto); cuidadores; papel do profissional de enfermagem.

Abstract

Theoretical framework: The experience of the terminal phase
and death by patients and caregivers is influenced by multiple
factors. This study aimed at understanding this experience from
the primary caregiver’s perspective.

Objectives: To describe the factors that, from the primary
caregiver’s perspective, influenced the experience of disease in
the terminal phase and mourning for the death of a close person;
To understand the influence of nurses’” conduct on the experience
of disease in the terminal phase and mourning for the death of a
close person from the primary caregiver’s perspective.
Methodology: Qualitative descriptive exploratory study.

Results: The following factors were valued: 1o Assume the
Caregiver’s Role, To allow for the end-oflife/terminal phase
lo take place at home/near the family and Process of Care.
Regarding the nurses’ conduct, the knowledge, communication
and relationship established by nurses were also valued.
Conclusion: In addition to expanding the implementation of
specific palliative care teams, the acquisition and development of
basic skills in this area by most health care professionals is essential.

Keywords: terminally ill; grief; caregivers; nurse’s role.
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Resumen

Marco contextual: La experiencia de fase terminal y muerte
por parte de los enfermos y de los que le acompaan es
influenciada por varios factores. Este estudio tuvo como
objetivo comprender esta experiencia, en la perspectiva del
cuidador principal.

Objetivos: Describir los factores que, en la perspectiva del
cuidador principal, han influido en la vivencia del proceso
terminal y de duelo de la muerte de la persona proxima;
Conocer la influencia de la conducta del enfermero, atribuida
por el cuidador principal, sobre la vivencia del proceso
terminal y de duelo de la muerte de la persona proxima.
Metodologia: Cualitativa, descriptiva y exploratoria.
Resultados: Como factores que influyen en la experiencia
de la fase terminal y del duelo habemos asumir el rol de
cuidador, Permitir que el finall la etapa final de la vida /
suceda en casa | cerca de la familia y el Proceso de Atencion.
En cuanto a la conducta de las enfermeras se valoraron los
conocimientos, la comunicacion y la relacion establecida por
la enfermera.

Conclusion: Ademds de la extension de la implementacion
de equipos especificos de cuidados paliativos, es esencial la
formacion y el desarrollo de habilidades bésicas en esta drea,
en la generalidad de los profesionales de salud.

Palabras clave: enfermo terminal; pesar; cuidadores; rol de
la enfermeira.
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Introdugao

A cultura, a histdria, o tempo em que se vive, a forma
de viver e ver a vida e a religido contextualizam e
influenciam a forma como se vive e acompanha a
morte de alguém.

H4 um fator comum na visdo da morte: os Homens
nio podem nem querem admitir o ndo-ser-mais
da pessoa que morre, é-lhes inconcebivel que a
consciéncia humana tenha um fim. (Gadamer, 1997).
Ou seja, 2 morte tanto € algo sempre presente a0
longo da vida como também ¢ negada na tentativa de
ser minimizada enquanto se vive.

A vivencia do processo de morrer por parte da
propria pessoa e dos seus familiares estd dependente
de multiplos fatores, nomeadamente os recursos,
o0 contexto ou se a responsabilidade de cuidar da
pessoa doente foi partilhada. A dltima etapa da vida,
quando condicionada por uma doenga prolongada
e incurdvel, ¢ extremamente complexa e especifica,
uma vez que envolve sofrimento da pessoa que vive
este processo e de quem lhe € proximo. Partilhando
desta opinido, Barbosa (2000) refere que as doengas
de curso prolongado e irreversivel, estio associadas a
perdas importantes nos doentes, nos familiares e nos
profissionais de saude, conduzindo a sofrimento e a
processos de luto, algumas vezes complicados. Nao
serd possivel qualificar qual o processo mais doloroso,
se 0 cuidar de uma pessoa querida em processo de
doenca em fase terminal ou se o vivenciar a sua perda.
0O que sabemos ¢ que ambos fardo parte de um dificil
periodo da vida.

O processo de luto ¢, assim, bastante complexo e
distinto em todos 0s casos, em todos 0s contextos e
em todas as pessoas.

A escolha da problemdtica Vivéncia do processo
de doenca em fase lerminal e de lulo: perspeliva
do cuidador principal, estd relacionada com a
preocupacio em compreender melhor este processo,
no sentido de melhor adequar cuidados/respostas
ao nivel do processo de cuidar da pessoa doente,
cuidador e familia e do acompanhamento no processo
do luto. Por isso tracimos como um dos objetivos
do estudo: descrever os fatores que, na perspetiva
do cuidador principal, influenciaram a vivéncia do
processo.

Entendemos que este cuidador ¢ a pessoa que
mais proximamente acompanhou e viveu todo o
processo. O enfermeiro que presta cuidados a pessoa
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em fase terminal e sua familia, mais concretamente
ao cuidador principal em contexto domicilidrio €,
frequentemente, o profissional que mais tempo
partilha com os recetores de cuidados. Definimos
entdo como segundo objetivo do estudo: Conhecer
ainfluéncia da conduta do enfermeiro, atribuida pelo
cuidador principal, sobre a vivéncia do processo de
doenca em fase terminal e de luto da morte da pessoa
proxima.

Enquadramento

Na cultura ocidental a morte foi deixando de ser uma
experiéncia vivida no ambiente familiar, passando
a acontecer em ambiente hospitalar, com pouca
intervencio da familia.

“No fundo, a morte continua a ser a mais desconhe-
cida. Sabemos quando alguém estd morto mas
ignoramos o que € morrer, visto por dentro”. (Nunes,
2009, p. 57). De facto, podemos notar no nosso
contexto social uma auséncia de reflexdo sobre o
morrer € a morte, como processo natural da vida,
sendo entendido como algo a ser reprimido e que
passou a ser da responsabilidade dos profissionais de
saude.

Por outro lado, um grande numero de profissionais de
satide, ainda ndo encara o processo de morrer como
natural, que deve ser acompanhado adequadamente
em todas as fases. Ideia confirmada por Barbosa (2003,
p. 8) a0 afirmar que “grande numero de profissionais
de saude estdo ainda pouco preparados para assistir,
entender, acompanhar e ajudar realmente um ser
humano nos dificeis momentos que antecedem a sua
morte”. Mas tal como se prevé o nascer com 0 tempo
de gravidez, também se pode prever o morrer quando
se entra num processo de doenga avangada, grave e
incurdvel. Seja pela chegada a idade mais avancada,
com agravamento para 0S €asos em que existem
incapacidades e dependéncia, seja pelo surgimento
de uma doenca grave e incurdvel ou at¢ pela morte
de alguém afetivamente préximo ou com idade
semelhante, a morte parece ter prentincios conhecidos.
Os avancos das ciéncias da saude tém determinado
um aumento da longevidade, surgindo um aumento
do niimero de pessoas com maior fragilidade, doencas
cronicas e situagoes de incapacidade, que levam a um
aumento do nimero de pessoas com dependéncia.
As doencas cronicas passaram a ser a principal
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causa de morte. A doenca cronica e grave, também
denominada como doenca terminal, tem associada a
consciéncia de que o fim da vida pode estar proximo,
mais proximo do que alguma vez se pensou.

O conceito de doente terminal ¢ alargado e envolve
dimensoes diversas. A Sociedade Espanhola de
Cuidados Paliativos (SECPAL, 2002) define doenca
terminal apontando as seguintes caracteristicas:
doenga incurdvel, progressiva e avancada; escassa ou
nenhuma possibilidade de resposta ao tratamento
ativo; presenca de numerosos problemas ou sintomas
intensos, multiplos e multifatoriais e em constante
mudanga; implica grande impacto emocional para o
paciente, familia e profissionais de saude, relacionado
com a presenca, explicita ou ndo, da morte; com um
progndstico de vida limitado (inferior a seis meses).
A doenca terminal ndo estd portanto relacionada com
um diagndstico, mas sim com o impacto negativo
que um problema de satde tem na vida do doente
e familia. Neste sentido o Programa Nacional de
Cuidados Paliativos (2010) refere que o cancro, a sida,
a insuficiéncia avangada de 6rgdo e algumas doengas
neuroldgicas graves sio as doengas que, entre outras,
afetam as pessoas que necessitam destes cuidados.
A situagdo de doenca terminal que implica intenso
sofrimento requer uma abordagem especializada e
especifica pela parte dos cuidados de satde. Com a
observacio da escassez e fraca qualidade dos cuidados
prestados aos doentes em fim de vida, a Enfermeira
Cicely Saunders, que mais tarde adquiriu formagio
médica, quis chamar a atencio para a necessidade
de oferecer cuidados rigorosos, cientificos e de
qualidade - Cuidados Paliativos (Neto, 20006).

Os cuidados paliativos sdo definidos pela World
Health Organization (WHO, 2002) como uma
abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos
doentes e suas familias, que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenga incurdvel e/ou grave
e com prognostico limitado, através da prevengdo
e alivio do sofrimento, com recurso a identificagio
precoce e tratamento rigoroso dos problemas nio
50 fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais
e espirituais. Os cuidados paliativos incluem quatro
instrumentos fundamentais: controlo sintomatico,
comunicagio adequada, apoio a familia e trabalho
em equipa, sendo que cada uma destas vertentes €
encarada com igual grau de importancia, implicando
para os profissionais formacio e treino adequado
nestas quatros dreas (Neto, 2000). Salientamos que
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a transicdo entre cuidados curativos e paliativos se
pretende progressiva, pois durante todo o processo
de doenca haverd momentos de intenso sofrimento
tanto para o doente como para a familia, nos quais os
cuidados paliativos serdo adequados (mesmo quando
estdo em prdtica cuidados que visam combater a
doenca).

Ajudaraencontrar osentido da vida ¢ uma das missoes
de quem presta cuidados paliativos, implicando o
doente e a familia em todas as decisoes respeitantes
aos cuidados a serem prestados, procurando
promover a alianca terapéutica entre a equipa de
saude, o doente ¢ a familia. Uma alianca que assenta
na honestidade entre todos os participantes, sendo
assim de extrema importancia que os profissionais de
saude envolvidos tenham competéncias em lidar com
os desafios em comunicacio presentes nos cuidados
paliativos. Entre estes encontra-se a conspiracdo
do siléncio que se baseia na premissa de que ao
esconder a verdade da pessoa doente se evitard que o
doente sofra sem necessidade. (Astudillo et al. citado
por Guarda, Galvdo, & Gongalves, 2000, p. 457).

Do processo de cuidar no ambito desta drea de
cuidados faz parte uma resposta efetiva no que
respeita a0 processo de Luto. A forma como ¢é
vivenciada a fase terminal e o passado da pessoa
doente e pessoas enlutadas sao factores a ter em
conta no sentido de antecipar e prevenir processos
de luto complicados. Para tal sio apresentados
indicadores de fatores de risco no processo de luto.
Twycross (2001) chama-nos a atencdo para os fatores
passiveis de interferir na forma de viver o luto e que
sd0: a) A forma da morte: inesperada ou ndo; b)
Natureza do relacionamento: numa relacdo altamente
ambigua € provavel que o luto seja mais dificil, o que
frequentemente se manifesta através de sentimentos
de culpa; ¢) Percepcio do apoio: se se sente apoiada
pelos amigos e familiares ou isolada na sua perda; d) Se
houve Luto antecipado: se a familia e o doente foram
capazes de partilhar sentimentos e fazer planos para
o futuro; e) Os acontecimentos de vida concorrentes:
grau de stresse a que a pessoa mais envolvida nos
cuidados ao doente e familia tém de enfrentar, se tem
pessoas dependentes, se dispde de tempo e espago
para o luto; f) Perdas anteriores: como viveu lutos
anteriores; g) Historia clinica: existéncia de doenca
fisica ou mental que possa ser exacerbada pela perda.
Pelo que jd foi dito até aqui fica claro que a complexi-
dade destas situagoes requer cuidados de saude
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especificos e especializados: Cuidados Paliativos. No
entanto sabemos que os doentes paliativos recorrem
e sdo recetores de cuidados dos diversos servicos de
cuidados de satide. Autores como Sapeta e Lopes
(2007, p. 2) afirmam que “percentagens significativas
de doentes, em todo o0 mundo, continuam a recorrer
aos hospitais de agudos, na ultima fase da vida, e a
sujeitarem-se a €sse mesmo estatuto.” A prestacao
de cuidados de saude a doentes paliativos € assim da
responsabilidade da generalidade dos profissionais
de saude, nomeadamente dos enfermeiros que, pela
sua proximidade relativamente aos doentes e familias,
terdo um papel importante nesta adaptagao.

Para além de conhecer os fatores que influenciam a
vivéncia da fase terminal e luto, o presente estudo
pretendeu dar especial atencio a influéncia da
conduta do enfermeiro neste processo.

Questoes de investigacao

Colocamos as seguintes questoes de pesquisa: Quais
os fatores que, na perspetiva do cuidador principal,
influenciaram a vivéncia do processo de doenca
em fase terminal e de luto da morte de uma pessoa
proxima? Que influéncia ¢ atribuida pelo cuidador
principal a conduta do Enfermeiro sobre a vivéncia
do processo de doenca em fase terminal e de luto da
morte da pessoa proxima?

Tendo sido delineados os seguintes objetivos:
Descrever os fatores que, na perspetiva do cuidador
principal, influenciaram a vivéncia do processo
de doenca em fase terminal e de luto da morte da
pessoa proxima. Conhecer a influéncia da conduta do
enfermeiro, atribuida pelo cuidador principal, sobre a
vivéncia do processo de doenga em fase terminal e de
luto da morte da pessoa proxima.

Metodologia

Tendo em conta que pretendemos conhecer a
perspetiva do cuidador principal sobre os fatores que
influenciam a fase terminal e luto da morte de uma
pessoa proxima, optdmos por um estudo qualitativo,
descritivo e exploratério.

Como instrumento de colheita de dados utilizimos a
entrevista semiestruturada.

Antes de procedermos a realizagio das entrevistas
aos cuidadores sujeitos do estudo, entrevistimos um
cuidador que embora apresentasse os critérios de
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inclusdo nao fez parte da populacio em estudo.

Com esta entrevista pretendemos identificar possiveis
limitagdes da mesma, testar a clareza e validade das
questoes previamente elaboradas, assim como
desenvolver competéncias na técnica de entrevista.
Apos esta entrevista resolvemos introduzir a sexta
pergunta do guido que ficou composto pelas
seguintes questoes:

1 — Diga-me, quando soube que o seu familiar sofria
de doenca incurdvel? Quando tomou a decisdo de
cuidar do seu familiar?

2 — O que mais a/0 ajudou no processo de cuidar? O
que foi mais dificil?

3 — Solicitou acompanhamento da equipa de
Enfermagem?

Voce e o seu familiar receberam visitas do/a
enfermeiro/a? Como foi a relacio entre o enfermeiro
e o doente? E consigo?

4 — Quando o estado de satde do seu familiar se foi
agravando, mostrando que o final da vida estava mais
proximo, como reagiu? Teve de tomar decisdes? De
quem teve apoio?

5 — A morte do seu familiar aconteceu onde? Teve
apoio nesse momento? De quem?

6 — Como tem sido apds a morte do seu familiar?

7 — Relativamente a0 trabalho do enfermeiro, o que
mais valorizou positivamente? E negativamente?
Dada a natureza do estudo, os sujeitos foram
escolhidos de forma intencional, a partir de reunioes
com os diferentes enfermeiros que fazem visitagio
domicilidria, e que trabalham em Centros de Saude
pertencentes a Unidade Local de Saude do Baixo
Alentejo.

Solicitimos  aos enfermeiros colaboragio para o
primeiro contacto com os cuidadores. Foi realizado
o primeiro contacto dos sujeitos em que foram
informados sobre o estudo e seus objetivos e da
intencio de realizar a entrevista. Entre os cuidadores
identificados  pelos  enfermeiros, houve duas
situacoes de recusa em participar no estudo, tendo
participado sete cuidadores. O segundo contacto com
os cuidadores que se disponibilizaram a participar
no estudo foi efetuado por nos, telefonicamente,
marcando o dia, hora e local para realizar a entrevista.
Neste momento, foi também dada a garantia de
confidencialidade dos dados bem como do anonimato.
A amostra ¢ composta por sete elementos do
sexo feminino, com idades entre os 34 e 73 anos.
Relativamente as habilitacoes literdrias, a distribuicio
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da amostra varia entre nenhum grau de instrucio e
Mestrado. Quanto a profissio/situagio profissional a
tipologia inclui ativos e reformados: Recepcionista/
ativo;  Administrativa/ativo;  Trabalhador  rural/
Reformada; Empresdria/ativo; Professora/reformada;
Cabeleireira/ativo; Jornalista/ativo.

O tamanho da amostra foi definido ao atingir-se a
saturacdo de dados.

As entrevistas realizaram-se entre o dia 18 de agosto
e o dia 15 de setembro de 2009, tendo o tempo de
cada entrevista oscilado entre os vinte e dois minutos
e noventa e dois minutos. Foram realizadas em casa
dos cuidadores, a excecio de duas das entrevistas que
se realizaram no local de trabalho dos cuidadores. Em
todas as entrevistas foi assegurada a privacidade de
forma a promover a livre expressio dos entrevistados.
Todas as entrevistas, apos consentimento dos
participantes, foram gravadas, tendo estes sido
informados que esse procedimento facilitaria a sua
analise. Foram também informados que os dados
colhidos seriam utilizados apenas para este fim e
que depois as entrevistas seriam desgravadas. Apds
a realizacio de todas as entrevistas, fizemos a sua
transcricio e andlise de contetdo com categorizagio
temdtica, atribuindo-lhes uma ordem arbitrdria (EI,
E2, B3, E4, E5, E6, E7), nada tendo a ver com a ordem
da sua realizagao, de forma a reforcar o anonimato
dos entrevistados.

Para a elaboracio do nosso estudo comecdmos por
enviar para o Enfermeiro Diretor da Unidade Local
de Saude do Baixo Alentejo a sintese da proposta
da dissertacgio e respetivo pedido por escrito
para realizagio da mesma. Apds ser analisada pela
Comissio de Etica da mesma Unidade, obtivemos
autorizacdo para realizar o estudo. O tipo de estudo
que nos propusemos efetuar implica uma reflexio
sobre vivencias que podem ter associadas muitos
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sentimentos e emogoes, pelo que foi assegurado o
respeito pela vontade da pessoa entrevistada, caso
esta desejasse, abandonar a entrevista. Por se tratar
de um tema que tem associada uma componente
emocional importante, que implica a colocagio de
vdrias questoes €ticas relacionadas com o potencial
sofrimento associado e sentimento de culpa, entre
outros aspetos, construimos um formulirio de
consentimento informado que visou explicitar a
natureza do estudo, assim como o respeito pela
liberdade de participar ou ndo no mesmo. Este
formuldrio foi lido antes da entrevista, dando-se
inicio a entrevista e gravacio da mesma, apds o
consentimento da pessoa a entrevistar. A natureza
da entrevista e as questoes que implica, impos ao
investigador um cuidado acrescido para com os
cuidadores, pela carga emocional relacionada com
0 tema a tratar. Eventuais limitacoes do estudo
decorrem da natureza da metodologia e das
caracterfsticas da amostra.

Resultados

A categorizacdo permitiu-nos construir primeiro
uma grelha de andlise para cada entrevista e depois
uma grelha final, onde agrupdmos as categorias, as
subcategorias, as unidades de contexto e respetivas
unidades de enumeracdo. Com a andlise realizada
identificimos dentro da nossa drea temdtica duas
categorias com respetivas subcategorias, de onde
resultou a grelha apresentada na Tabela 1. Em cada
subcategoria foram identificadas varias unidades
de contexto e unidades de registo que lhes
correspondem. Estas unidades pretendem mostrar e
clarificar a interpretacio que fizemos dos dados.
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Tabela 1
Categorias decorrentes da andlise de contevido

Categoria Sub-categoria Unidades de Contexto Unidades (je
Enumeracao

- Permitir que o fim de vida/fase terminal acontega em casa/perto 17

da familia

Assumir Papel de - Caracterfsticas da relagio com o doente 8

Cuidador - Cuidar familiar em fim de vida 6

-0 ato de cuidar estd inerente a condicdo de familiar 4

Total 36

- Resposta dos Profissionais de Satde 32

- Suporte familiar/amigos 20

- Assistir/estar perto de quem sofre 17

- Resposta dos servicos de saude 14

- Proximidade da morte

Fatores que influenciam  pyoesso de cuidar
a vivéncia do processo

de doenga em fase

terminal e luto da morte

da pessoa proxima

9
- Caracteristicas pessoais do cuidador 7
- Relacdo com o doente/atitude do doente 7
- Responsabilidades socioprofissionais 7
- Acontecimento da morte 7

0

- Conhecimento do estado do familiar — gerir esse conhecimento

Total 126
-0 processo de cuidar 13
- Quem parte permanece 5
- Fim de vida como fim do sofrimento 3
Processo de luto - Apoio de familia € amigos 2
- Apoio profissional 1
- Responsabilidade socioprofissional (Vida quotidiana que nio 1
permite tempo/oportunidade para chorar a perda
Total 25
Influéncia da conduta Relacdo enfermeiro/ - Comunicagio/relagio estabelecida 22
do enfermeiro sobrea  doente/cuidador - Disponibilidade 16
vivencia do processo de Total 38
doenca em fase terminal Competéncias - Conhecimentos técnicos/ cuidados instrumentais 10
edeluto c/ia'mor te da técnicas e - Conhecimento técnico sobre o processo — Confianca na
pessod proxima instrumentais prestacdo de cuidados 8
Total 18

A categoria Fatores que influenciam a vivéncia
do processo de doenga em fase terminal e luto da
morle da pessoa proxima € constituida por trés
subcategorias. A primeira identificada ¢ Assumir
Papel de Cuidador. Esta subcategoria diz respeito
a0 momento (mesmo que nio seja passivel de ser
individualizado e reconhecido) e ao como se deu a
tomada de decisdo de assumir este papel. A adaptagio
individual e familiar a situacdo de crise dependem da
qualidade das interacoes familiares e do significado
que a familia atribui a doenca (Pereira & Lopes, citados
por Aratjo, Padl, & Martins, 2008). Pudemos constatar
que a vivencia do processo de doenca de uma pessoa
proxima ¢ afetada pela forma como se assume o
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papel de cuidador, no que respeita aos motivos que
levam a decisdo. Entre as respostas dos cuidadores
identificimos diversas razoes para esta decisio.

A possibilidade de permitir que o fim de vida/fase
terminal aconteca em casa/perto da familia foi a razio
mais frequentemente apresentada pelos cuidadores,
de onde concluimos que ¢ importante para o
cuidador possibilitar que o seu ente querido passe o
tltimo perfodo da sua vida em casa, perto de quem
Ihe ¢ proximo.

Para além deste motivo foram também identificados
outros que tém a ver com a relacdo existente com a
pessoa doente, sendo apresentadas as caracteristicas
da relacio com o doente, a proximidade e o respeito
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pelo que a pessoa representa na vida do cuidador; foi
também referido a este respeito, o facto de que Cuidar
de um familiar em fim de vida é o mais adequado e o
que oferece o que a pessoa doente necessita.

Foi ainda apresentada a ideia de que o ato de cuidar
esta inerente a condicio de familiar, sugerindo que
cuidar do familiar ndo constitui uma decisio, mas
sim uma fungio inevitavelmente assumida por quem
¢ proximo (familiar). Estes achados vao de encontro
a0 que Karsch citado por Cattani e Girardon-Perlini
(2004), afirma, que os cuidadores atribuem sua
vontade e seu compromisso a solidariedade com o
companheiro(a) de vida, ao desejo de retribuir os
cuidados recebidos na infincia, ao seu horror ao
asilamento e a auséncia de outras alternativas.

A segunda subcategoria identificada € o Processo de
cuidar, onde incluimos os fatores que foram referidos
como influenciadores do préprio desempenho das
funcdes de cuidador. A resposta dos profissionais de
satde aparece-nos como o fator mais apresentado
pelos cuidadores, sendo referido pela positiva e pela
negativa, tendo em conta a adequagio ou inadequacio
sentida pelos cuidadores, sobre 0 apoio prestado por
parte destes profissionais. Podemos inferir, através dos
relatos dos cuidadores, que em alguns casos foi sentida
uma falta de sensibilidade e de conhecimento por parte
dos profissionais de saude para lidar com a situacio.
Outro fator parece ser também o suporte familiar e/ou
de amigos. A rede informal de apoio foi identificada
pelos sujeitos do estudo como determinante deste
processo. A dificuldade em assistir/estar perto de
quem sofre, de dar resposta as necessidades de
quem estd doente, numa situacdo de sofrimento,
¢ referida como muito exigente no que respeita a
responsabilidade e as necessdrias competéncias para
assegurar cuidados. Esta consciéncia da proximidade
da morte pode por si s6 ser causadora de grande
sofrimento e angustia, tal como Pacheco (2004, p.
136) afirma: “A perspectiva da 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”.

Outro fator referido foi a resposta dos servicos de
saude, quase sempre relacionada com a desadequagio
de resposta a situagoes de grande sofrimento para
a pessoa doente e para a familia. Concluimos, por
um lado, que os servicos de saude mais acessiveis a
pessoas nestas situagoes ndo sio, frequentemente,
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os mais adequados, e por outro lado, que nio
existe preparacio destes servicos, em relacio a sua
organizacdo, no sentido de encaminhar e adequar
respostas.

A proximidade da morte, aparece-nos, neste estudo
como fator influenciador do processo de cuidar. Ter
consciéncia de que a morte decorrerd do processo
de doenga ¢ apresentado como dificultador. Como
um dos fatores facilitadores, foram apresentadas as
caracteristicas do cuidador, frequentemente sendo
feita alusio a uma forca muito grande que invade o
cuidador e permite que este cuide e continue a dar
resposta.

A relacio e a atitude do doente durante o
processo também se encontram na lista de fatores
condicionantes do processo de cuidar. As referéncias
que nos levam a inferir este fator mostram a dificul-
dade em lidar com comportamentos de revolta e, por
seu turno, a facilidade que advém de comportamentos
de aceitagio por parte do doente.

A maioria dos cuidadores entrevistados teve
possibilidade de cuidar a tempo inteiro da pessoa
proxima, uns por estarem em situacio de reforma,
outros por situagio de baixa e outros ainda por
trabalharem por conta propria e terem possibilidade de
se ausentarem do trabalho. Ainda assim, foi referido
como dificultador, o fato de ndo serem passiveis de
assegurar outras responsabilidades socioprofissionais.
Para além das que se relacionam com o emprego,
estdo aqui também incluidas as responsabilidades
familiares, normalmente relacionadas com as
funcdes inerentes ao papel de mae, esposa, avo ou
dona de casa, fungdes comprometidas enquanto foi
assegurado o papel de cuidador.

A forma como decorre o acontecimento da morte,
ou seja, se ¢ um momento sereno, de acordo
com a vontade da pessoa doente e da familia, nio
caracterizado por sofrimento intenso, leva a que o
papel de cuidador seja mais facilmente assumido
nesse momento. Daqui concluimos que a preparacio
da morte ¢ determinante para o acompanhamento da
mesma por parte de quem ¢é proximo da pessoa que
parte.

Por fim, no dmbito do desempenho do papel de
cuidador, ¢ apresentado como fator influenciador
a gestdio do conhecimento sobre o estado do
familiar. Pelas narrativas dos cuidadores tornou-se
evidente a dificuldade inerente a condicio de deter o
conhecimento sobre a situacdo e ndo ter capacidade
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de gerir junto da pessoa cuidada esse conhecimento.
A presenca da conspiragio do siléncio obriga a uma
intervencdo profissional, pois deve ser explicado que
o doente tem necessidade e procura explicagdes para
o que lhe estd a acontecer e para o que vai acontecer
nos proximos tempos (Faulkner citado por Guarda,
Galvio, & Gongalves, 2006). Esta intervenco ¢ de
extrema importancia tanto para o doente como para
quem lhe ¢ proximo.

A terceira subcategoria constituida ¢ o Processo
de luto, onde foram agrupados os fatores que
influenciam a forma como o cuidador gere a perda.
Com maior frequéncia nas respostas surgiu 0 processo
de cuidar. A forma como o cuidador acompanha e
lida com a pessoa doente até a sua morte constitui
um determinante para o processo de luto, ou seja,
quando hd um sentimento de tranquilidade/missio
cumprida sobre o processo de acompanhamento da
pessoa que parte, o luto parece ser mais facil.

Aideia de que quem parte permanece, foi manifestada
pelos cuidadores como uma forma de viver e se
adaptar a perda. Este pensamento foi manifestado
aquando da referéncia a momentos/situacoes em que
havia a preocupacio de manter os hdbitos/rotinas da
pessoa que partiu, fazendo com que permaneca a
memoria, se sinta a presenca de quem ndo estd mais
fisicamente presente. Também Pacheco (2004, p.
141) refere que ‘A natureza da relagdo mantida com a
pessoa falecida tem muita importancia na forma como
¢ vivido o luto.”

O fim da vida como fim do sofrimento foi também
apresentado como facilitador da aceitacdo da morte
e da perda. Quando o sentimento do cuidador € o
de que o processo de doenca estd a acarretar grande
sofrimento para o seu familiar, 2 morte surge como
forma de alivio e isso pode constituir um fator
facilitador da aceitacio do fim da vida.

0O apoio da familia e de amigos, bem como o apoio
profissional foram referidos, com menor frequéncia,
pelos cuidadores como influenciadores da vivéncia
do luto. Este apoio foi mencionado como importante,
sendo a falta dele sentida como dificultadora e a sua
existéncia como facilitadora. Um dos cuidadores
aponta ainda a falta de tempo para si nos momentos
que se sucederam a morte do seu familiar, referindo
que a vida quotidiana ndo permite tempo/
oportunidade para chorar a perda.

A categoria Influéncia da conduta do enfermeiro
sobre a vivéncia do processo de doenga em fase
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terminal e de luto da morte da pessoa proxima
foi constituida por duas subcategorias: Relagio
enfermeiro/doente/cuidador onde surge o fator mais
valorizado pelos cuidadores: a comunicagdo/relacio
estabelecida, o que vem de encontro a0 esperado,
tendo em conta o conteddo funcional da Enfermagem
e a base relacional em que se desenvolve a profissao.
Tal como afirma Nunes (2008, p. 44) “o processo de
cuidado constitui-se como uma relacio interpessoal,
em que a competéncia da enfermeira se fundamenta
no seu compromisso de cuidar do outro e na
intenco de o afirmar como pessoa, configurando um
cuidado protector”. A referéncia feita a comunicagio
e sua adequagdo durante o processo prendeu-se
em grande medida com a importancia atribuida
a0 conhecimento, a transmissao de informagao
sobre 0 que se estava a passar e sobre 0 processo
de doenca. A relacio e a comunicacio estabelecida
pelos enfermeiros com o doente e familia foi referida
como facilitadora da vivencia do processo. O fato
de o enfermeiro mostrar disponibilidade para estar
presente, para dar resposta, para atender o telefone
foi referido como importante para a vivéncia da fase
terminal, tanto por parte do cuidador como por
parte da pessoa doente.

As  Competéncias técnicas e instrumentais
constituem a segunda sub-categoria, que diz
respeito aos conbecimentos técnicos e cuidados
instrumentais, valorizados pelos cuidadores, e
dizem respeito a técnicas e cuidados ndo passiveis
de serem desenvolvidos por outros, que nio
enfermeiros. O reconhecimento por parte dos
cuidadores do saber fazer dos enfermeiros vem
a0 encontro de uma expetativa nossa, sendo no
entanto de realcar que foi referida com menor
frequéncia relativamente 2 relacio e a comunicagio
estabelecida por estes profissionais. Destaca-se
ainda dentro desta subcategoria o conhecimento
técnico sobre o processo — Confianga na prestagio
de cuidados. Os cuidadores valorizam o facto de ter
no enfermeiro uma pessoa conhecedora da situagio
e um profissional em quem se pode confiar. Esta
confianca estd relacionada com o perguntar sobre a
situacdo, sabendo que se obteria resposta adequada,
seja no que respeita a duvidas sobre a situacdo em
si, seja no que se relaciona com cuidados diretos a
pessoa doente.
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Conclusao

Este estudo permitiu conhecer, na perspetiva do
cuidador, o que influencia a vivéncia da fase terminal
e luto e em que medida ¢ a conduta do enfermeiro
influenciadora  dessa  vivéncia. Os  resultados
permitem-nos agora refletir sobre a pratica e sobre
que mudangas e/ou que investimentos serdo
adequados fazer na drea dos cuidados paliativos e dos
cuidados em fim de vida, de uma forma geral.

Apesar de serem situacOes especificas, com
necessidades especificas a nivel de respostas dos
servicos de saude, sabemos e confirmdmos com
este estudo, que os doentes em fase terminal e sua
familia recorrem a servicos de saude diversos, a nivel
domicilidrio, internamento e urgéncia. Quanto aos
fatores influenciadores da vivéncia da fase terminal
e luto agrupimos os fatores apontados pelos
cuidadores em trés subcategorias. Na primeira sub-
categoria, Assumir Papel de Cuidador, encontramos
as motivacoes para o cuidar e a mais valorizada ¢
Permitir que o fim de vidajfase terminal aconteca em
casalperto da familia. Relativamente a sub-categoria
Processo de Cuidar surgem em maior medida a
resposta dos profissionais de saiide ¢ o suporte
familiar/amigos. Por Gltimo surge a sub-categoria
Processo de Luto em que o fator mais mencionado
pelos cuidadores como influenciador deste processo
€ 0 processo de cuidar.

Gostarfamos ainda de fazer algumas consideracoes
acerca dos achados a0 nivel do que referem os
cuidadores acerca da resposta dos servicos de
saude. O que mais foi manifestado pelos cuidadores
foi a desadequacio da resposta a nivel de servico
de urgéncia e a deficiente resposta a nivel de
internamento. Julgamos que ¢ necessirio um
forte investimento a nivel dos cuidados paliativos,
principalmente  a nivel domicilidrio, cuidados
prestados por profissionais competentes na drea
dos cuidados paliativos, que, para além da prestacio
direta de cuidados, possam apoiar nas tomadas
de decisdo. A transicio do doente entre domicilio
e internamento e vice-versa terd de passar pelo
acompanhamento de profissionais conhecedores do
processo. O encaminhamento e rece¢io da pessoa
em fase terminal e familia, deve sempre acontecer
por profissionais que conhecam e que possam dar
resposta adequada, evitando o recurso ao servico de
urgéncia. Este servico estd apto a dar solugdo imediata
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a situacoes agudas que colocam em causa a saide e
vida das pessoas, mas ndo se encontra preparado para
situacdes de crise que se relacionam, muitas vezes,
com necessidades tdo especificas do processo de
doenga cronica e progressiva. Ainda assim, sabemos
que o recurso a estes servicos acontecerd sempre,
uma vez que haverd situagdes de descontrolo
sintomdtico que podem ndo ser passiveis de resolver
no domicilio a curto prazo. Parece-nos fundamental
uma maior adequacio da resposta a pessoas em fase
terminal da sua vida.

O reforco das equipas comunitdrias na drea dos
cuidados paliativos ¢ uma evidente necessidade,
mas também a formagio bdsica dos profissionais a
trabalhar nos diferentes servicos de satde. Pensamos
que a sensibilizacio dos profissionais de saude
para esta realidade pode passar por conhecer as
implicacdes que as suas praticas podem ter na vida
de quem estd em sofrimento. No que diz respeito,
especificamente, a conduta do enfermeiro, este
estudo desperta-nos, paraa importancia atribuida pelo
cuidador ao conhecimento, comunicacio e relagio
estabelecida, aspetos valorizados em maior medida
comparativamente com os cuidados instrumentais.
Os cuidadores referem a necessidade de estarem
preparados para a realidade da situagio, valorizando
a informacdo e o reforco da esperanca realista
proporcionada pelo enfermeiro. Esta constatacio
leva-nos a refletir na necessidade de estarem os
enfermeiros preparados para a comunicacio e
relacdo, tdo importantes na vivencia da fase terminal
e luto.

Em suma, este estudo permitiu-nos confirmar a
necessdria ampliacio da implementacio de equipas
de cuidados paliativos, a nivel comunitirio e do
internamento. Confirma também a indispensdvel
consciencializacio de todos os profissionais de
saude, no sentido da importdncia em adquirirem
competencias que permitam, por um lado, a
prética de ac¢des paliativas e por outro, a adequada
referenciacio de doentes e familias para as equipas de
cuidados paliativos.

Referéncias Bibliogrificas

Aratjo, 1. M., Paul, C., & Martins, M. M. (2008). Cuidar das
familias com um idoso dependente por AVC: Do hospital a
comunidade: Um desafio. Referéncia. 2(7), 43-53.

Revista de Enfermagem Referéncia-1v-n.3-2014

103



Barbosa, A. (2003). Pensar a morte nos cuidados de satde. Andlise
Social. 38(166), 35-49.

Barbosa, A. (2006). Luto. In A. Barbosa & 1. G. Neto, Manual
de cuidados paliativos (pp. 485-510). Lisboa, Portugal:
Faculdade de Medicina de Lisboa.

Cattani, R. B., & Girardon-Perlini, N. M. O. (2004). Cuidar do idoso
doente no domicilio na voz de cuidadores familiares. Revista
Electronica de Enfermagem, 6(2). Recuperado de www.fen.
ufg.br.

Direcgio Geral da Saude. (2010). Programa Nacional de
Cuidados Paliativos. Lisboa, Portugal: DGS.

Gadamer, H.G. (1997). O mistério da satde: O cuidado da saide a
arte da medicina. Lishoa, Portugal: Edicoes 70.

Guarda, H., Galvao, C, & Gongalves, M. J. (2006). In A. Barbosa
& 1. G. Neto, Manual dos Cuidados Paliativos (pp.17-49).
Lisboa, Portugal: Faculdade de Medicina de Lisboa.

Revista de Enfermagem Referéncia-1v-n.°3-2014

Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. (2002). Guia de
cuidados paliativos. Recuperado de http://www.secpal.
com/guiacp.

Neto, L. G. (2006). Principios e filosofia dos cuidados paliativos. In
A. Barbosa & 1. G. Neto, Manual de Cuidados Paliativos (pp.
17-49). Lisboa, Portugal: Faculdade de Medicina de Lisboa.

Nunes, L. (2008). Fundamentos éticos da deontologia profissional.
Ordem dos Enfermeiros, (31), 33-45

Nunes, L. (2009). Etica raizes e florescéncias em todos os
caminhos. Loures, Portugal: Lusociéncia.

World Health Organization. (2002). Definition of Palliative
Care. Recuperado de http://www.who.int/cancer/palliative/
definition/en/

Twycross, R. (2001). Cuidados Paliativos (1* ed.). Lishoa, Portugal:
Climepsi Editores.

Fatores que influenciam a vivéncia da fase terminal e de [uto:
perspetiva do cuidador principal

104



