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Dedico este trabalho a fodas as Familias

que cuidaram ou cuidam de Doentes Terminais.



‘Agueles que tiveram a forca e o amor para ficar ao lado de um paciente
moribundo com o siléncio que vai além das palavras saberdo que tal momentfo ndo é
assustador nem doloroso, mas um cessar em paz do funcionamento do corpo.

Observar a morte em paz de um ser humano faz-nos lembrar uma estrela
cadente. £ uma entre milhdes de luzes do céu imenso, que cintila ainda por um breve
momento para desaparecer para sempre na noite sem fim. Ser terapeuta de um paciente
que agoniza é consciencializar-se da singularidade de cada individuo neste oceano
imenso da humanidade. E uma tomada de consciéncia da nossa finiftude, do nosso
limitado periodo de vida.

Poucos dentre nds vivem além dos setenta anos; ainda assim, nesse curfo espago
de tempo, criamos e vivemos uma biografia dnica e nds mesmos tecemos a frama da

historia humana.”

Elisabeth Kiibler-Ross
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INTRODUGAO

Em épocas passadas era habitual a presenga do médico de familia tanto no momento
da chegada ao mundo de um novo ser, como no momento de o abandonar. Socialmente
considerava-se que o lugar para o doente moribundo era o seio familiar e a morte, quando
ocorria, era na presenga de todos. O médico cuidava e acompanhava todo o processo de
doenca e morte. Esta forma de proceder contribuia para o conhecimento, para o aumento de
confianga e credibilidade em que se baseavam as relagdes médico/familia/doente. A familia,
por seu lado via-se implicada nos cuidados a prestar ao doente; as relagdes e os afectos eram
reforcados em cada dia e em cada gesto. O compromisso em cuidar do doente era inabalavel,
quase obrigatério. Entrega-lo a outrem ou abandoné-lo era, socialmente, fortemente criticado e
condenado.

Regressar a essas épocas, seria revisitar fases em que a morte chegava no
aconchego e tranquilidade do lar, num maior calor humano; mas, seria também revisitar fases
em que a dor e o sofrimento tornavam essa etapa perfeitamente agonizante e terrivel. E
importante que hoje se saiba tirar frutos dessa experiéncia anterior, fazendo uso da ciéncia e
do conhecimento humano, em beneficio de uma maior qualidade de vida e, neste caso, de
dignidade na morte.

Nas ultimas décadas e no nosso pais, assistimos a profundas mudangas economicas
e sociais, acompanhadas pela novas tendéncias demograficas. Assim, podemos observar um
desequilibrio geracional, com o aumento da percentagem de pessoas idosas, um aumento
significativo da esperanga de vida, uma redugdo da natalidade, do nimero de casamentos,
com o aumento do numero de unides de facto, determinando alteragdes na formagéo e
estrutura do grupo familiar. H4 instabilidade e desinstitucionalizagdo dos lagos familiares e
fragilidade na solidariedade entre geragdes. Em termos econdmicos e com repercussoes na
vida familiar, verificou-se um aumento do emprego feminino, aumento do desemprego, em
geral, reestruturagdo industrial e terciarizagdo do emprego.
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opinido da familia deve ser valorizada. Em termos teéricos, é assim que se desenham as
atitudes mais correctas e a adoptar perante a familia.

A atitude mais frequente da familia (tal como do doente) € continuar a acreditar que
existe “cura’ e que vale a pena continuar a investir em termos terapéuticos. Dai que prefiram
que ele fique internado num hospital. Em termos sociais, a familia enfrenta problemas de outra
natureza, mas que somados aos anteriores vém perpetuar a necessidade de manter o doente
hospitalizado.

Face & alta hospitalar, a familia enfrenta condicionalismos sociais e culturais muito
diversos, tais como: dificuldades econémicas, profissionais, temporais; atitude-tendéncia em
negar a morte; falta de habilidade em lidar com o sofrimento e a dor; fragilidade nos lagos
familiares e na solidariedade entre geragdes. Estes e outros factores explicam a relutancia em
aceitar o doente no domicilio.

O protelamento sucessivo das altas hospitalares, protagonizado por familiares de grau
de parentesco muito préximo, constituiu o primeiro sinal de alerta para uma realidade que
precisava ser estudada. Pareceu-me essencial e prioritario tentar compreender essa atitude.

Desde ha longo tempo que os doentes em fase terminal constituem, para mim, motivo
de atengao e reflexdo; o interesse por este estudo cresceu ao longo da minha actividade e
experiéncia profissional, durante a qual pude observar a evolugdo do tratamento e da
assisténcia prestada e analisar as mudangas ocorridas na filosofia subjacente a esse mesmo
tratamento.

Muitas instituicbes de saGde do nosso pais (sobretudo os hospitais oncol6gicos)
registaram grandes progressos no controle da dor e no alivio da maioria dos sintomas nas
pessoas com doengas progressivas incurdveis. Deram grandes passos na compreensdo dos
aspectos psicologicos e sociais e espirituais no que respeita a morte. Revelam, sem grandes
reservas, a verdade do diagnostico, garantindo apoio emocional e psicolégico ao doente e
familia e n&o adiantam prazos de vida. Admitem, no entanto, a possibilidade do doente ndo
desejar conhecer a verdade. Incluem-no nas reunibes de decisdo terapéutica, ou seja, o
doente participa e decide o seu futuro imediato.

A Direccdo Geral de Salde distribui, com regularidade, pelos servicos de saude,
directivas de orientagao para o tratamento de doentes oncoldgicos ou de doentes incuraveis e
esclarecimentos quanto aos objectivos, principios e organizagdo da Medicina Paliativa.

Observa-se um crescente interesse pelo tema. Todos os membros da equipa de saide
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comegam a evidenciar preocupagéo por estes aspectos relacionados com a qualidade de vida
na morte. Apesar disso, podemos dizer que, comparativamente, a outros paises da Europa,
Portugal esta no ponto zero no que respeita & Medicina e aos Cuidados Paliativos. Ndo
existem, no nosso pais, grande numero de estruturas de apoio e assisténcia aos doentes em
fase terminal. Com excepgdo dos grandes centros urbanos (Lisboa, Porto e Coimbra) ndo
existem servicos, nem pessoal com formagdo adequada, capazes de dar resposta as
necessidades em termos de saude, destes doentes e suas familias, nas regides interiores do
pais.

No presente frabalho e valorizando a realidade que acabo de descrever, a preocupagao
fundamental recai na descricdo e andlise da realidade encontrada pela familia e doente
terminal, denfro do hospital e na comunidade onde se inserem. Numa perspectiva de
interrelacionagdo em termos de analise futura, defini os seguintes objectivos:

- caracterizar o perfil clinico e social do doente terminal hospitalizado no HALY,

- caracterizar a assisténcia recebida pela familia do doente terminal internado no HAL,
- Identificar algumas das atitudes da familia face ao doente terminal hospitalizado no
HAL: face & doenga, 4 revelagdo da verdade do diagndstico e do progndstico e face a

alta.

Na concretizagdo deste trabalho procurei construir um cenério fidedigno da realidade
vivida pelas familias de doentes terminais hospitalizados, de acordo com as sua opinides e
perspectivas. Procuro evidenciar e sistematizar as areas problema, quer na assisténcia
recebida pela familia, quer na relago que esta estabelece com o seu doente. Desta forma,
poderei acender algum debate, acrescentar novos dados & problematica e tirar concluses que
insistam na mudanga de atitudes, pelo menos ao nivel destes dois pélos (familia e equipa de
satde), melhorar a pratica, optimizando a qualidade de vida dos doentes.

Metodologicamente, e ndo obstante o caracter essencialmente descritivo do estudo,
ndo se refira a possibilidade interpretativa e analitica das realidades encontradas. Por essa
razdo, a escolha recai, de imediato, numa estratégia metodologica assente no modelo
qualitativo, a qual me fornece a perspectiva do individuo em andlise. Erikson utiliza a
expressdo «investigagao interpretativa» para sublinhar que a «familia» das abordagens assim

! HAL - sigla utilizada a0 longo de todo o trabalho e que se refere ao hospital em estudo.
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designadas, partilha um interesse fulcral pelo significado conferido pelos actores as acgoes nas
quais se empenharam (Lessard et al. 1990).

No caso particular das familias de doentes em fase terminal, € importante conhecer as
suas opinides e atitudes face a doenga e & alta, procurando compreendé-las, valorizando o
contexto em que se inserem.

No sentido de efectuar um estudo aprofundado, entendi necessério restringir o nimero
de casos para os poder estudar todos com igual intensidade e, a partir dai, impos-se a escolha
pelo método de analise intensiva ou estudo de caso. Este tipo de estudo, segundo Bruyne,
corresponde a um modo de investigagdo com algumas caracteristicas proprias: o menos
construido, portanto o mais real; o menos limitado, portanto o mais aberto; o menos
manipuldvel, portanto o menos controlado (Lessard 1990: 169). O investigador esta
pessoalmente implicado no estudo aprofundado de casos particulares, ndo s6 de um caso
singular, mas da comparagao multicasos, no sentido de encontrar convergéncias entre eles.

A realidade de um hospital distrital de uma regido interior do pais, com reduzidas
alternativas e recursos de salde na comunidade, constitui a realidade pretendida e
considerada ideal para o estudo, pois € neste contexto que se justifica a sua realizagdo. A
proximidade geografica e o facto de ter prestado servigo no hospital em andlise, resultaram
como factores facilitadores da minha integragdo no meio e na recolha de informag&o.

Seleccionei, intencionalmente, quatro servigos de internamento (2 de Medicina e 2 de
Cirurgia), onde a incidéncia de doengas que conduzem a terminalidade é maior. No periodo de
Abril a Junho de 1996, visitei diariamente os servigos e avaliei, em conjunto com outros
membros da equipa de salide, os doentes em fase terminal, para depois entrevistar as
respectivas familias. A populagdo estudada €, pois, constituida por familiares de doentes
terminais internados nos quatro servigos, nesse periodo de tempo. No total entrevistei 54
familiares.

Na recolha de informagdo utilizei, para além da entrevista estruturada, a pesquisa
documental (consultando o processo clinico do doente) e a observagdo directa, ndo
participante, dos actores envolvidos (familiares, doentes e diferentes membros da equipa de
salde). O contelido das entrevistas foi objecto de andlise e as categorias obtidas foram
construidas a partir do trabalho empirico. Para a explicagdo sdo tidas em conta essas
respostas, as frequéncias e tendéncias mais observadas, a sua relagdo com outras variaveis

consideradas explicativas e elementos do real retidos a partir da observagao.
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A analise das entrevistas e a tentativa de eliminar a subjectividade emocional implicita
constituiu a maior dificuldade na realizag3o deste trabalho; foi, porém, minimizada com a leitura
da extensa bibliografia encontrada sobre o tema e que permitiu uma mais facil interpretagao
das respostas verificadas. As respostas obtidas foram codificadas e introduzidas numa base de
dados e tratados em computador. Utilizaram-se os programas Microsoft Word 7.0 e 0 SPSS
(versdo 6.0 para windows) para calculos estatisticos. Recorri ao teste de 2 para avaliar a
associagdo ou independéncia entre duas variaveis. Em tabelas de 2x2 utilizei o teste de ¥2
com factor de correcgdo de continuidade de Yates. Nos casos em que ndo foi possivel aplicar o
teste de 2 e em tabelas de 2x2 foi usado o teste exacto de Fisher.

Organizei o relatorio final em cinco capitulos, similares ao frajecto metodologico
seguido. No capitulo | sdo explicitados o problema, as dimensdes anaiiticas e os objectivos do
estudo; no Capitulo Il é apresentado o quadro conceptual e enquadramento tedrico que
orientou e forneceu os principios conceptuais necessarios para fundamentar a problematica,
nortear a colheita de dados e interpretar os resultados; no capitulo lil & explicado todo o
processo de investigagdo, a metodologia adoptada e justificadas as técnicas preferidas; no
capitulo IV sdo apresentados os resultados, seguidos, de imediato, pela interpretagdo dos

mesmos; as conclusdes e sugestdes surgem como etapa final.
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CAPIiTULO | - O PROBLEMA

1 - DA PERCEPCAO DA REALIDADE A PROBLEMATICA

Lidar com doentes terminais e com as suas familias € uma pratica do quotidiano de
todos os profissionais de saude, dentro e fora dos hospitais. Esta pratica exige, cada vez mais,
novas competéncias e reajustamentos nas intervengdes e atitudes adoptadas. E necessario
reflectir e redefinir sobre o que & um doente terminal, mas sobretudo torna-se urgente
reavaliar de forma detalhada a assisténcia e os cuidados prestados a ele e & sua familia. Cada
profissional de saude, médico, enfermeiro ou assistente social deve, na sua pratica, procurar
conhecer o doente terminal, equacionar os seus problemas, hierarquizar as suas principais
necessidades e ajuda-lo a enfrentar a mais terrivel e enigmatica fase da vida que é a morte.
Nessa equagdo, deve ser incluida a familia que vive, em paralelo, uma fase problematica,
podendo apresentar limitagGes e dificuldades de varia ordem e que, provavelmente, precisara
de ajuda na resolugdo desses problemas. Os profissionais de salde devem tentar identificar
quais as dimensdes afectadas e quais delas tem tratamento possivel. Se num doente terminal
se esgotaram as possibilidades de tratamento activo em relagdo a doenga, seria demasiado
reducionista deixar cair os bragos e dizer que “ndo ha nada a fazer”; porque se o fizermos
estamos a sobrevalorizar toda a parte somatica e fisica do individuo, esquecendo que ele &
também um ser psiquico e social e que apresentara perturbagdes emocionais e afectivas
graves, as quais € preciso dar idéntica atengao.

Em todo o mundo morrem, por ano, 52 milhdes de pessoas. Aproximadamente, uma
em cada dez morre com cancro. Milhdes de outras pessoas sofrem de doengas progressivas
incuraveis, incluindo a SIDA e as doengas proprias do envelhecimento; 70 % dos doentes com

cancro, em fase avangada, tém dor. Nos paises em vias de desenvolvimento, o cancro é
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diagnosticado num estadio incuravel. Ndo velar pela qualidade de vida destes doentes, ndo
aliviar a dor e o sofrimento nestas condigdes € inaceitavel.2

A dimensdo crescente destes nimeros e a constrangedora realidade vivida pelas
familias com um doente terminal hospitalizado ou no domicilio, reforga e justifica o investimento
nesta area. As prioridades imediatas do programa da dor no doente oncolégico e em cuidados
paliativos da OMS3, para o periodo de 1995-99 incluem vérias directivas, das quais destaco as
que mais justificam a pertinéncia deste estudo:

Continuar a promover que o controlo da dor e outros sintomas do doente oncolégico e
0 apoio psicolégico e social fagam parte integrante do tratamento do doente, em todo 0 mundo;
estimular, a nivel internacional, uma discussdo sobre a ética, a politica e a economia dos
cuidados paliativos, incluindo temas como a comunicagdo da verdade, consentimento
informado, autonomia do doente ¢ a relagdo custo beneficio do tratamento do cancro; fomentar
a investigagdo de todos os aspectos do fratamento do doente oncolégico e dos cuidados
paliativos; aumentar a capacidade de ensino para melhorar a pratica.

Produziram-se, nos ultimos anos, grandes avangos no campo da cirurgia, da
oncologia, no controlo da dor e de outros sintomas de pessoas com doengas progressivas e
incuraveis, o que tem permitido um aumento substancial da qualidade de vida destes doentes.
Importantes passos foram dados, em muitas instituicbes responsaveis pelo tratamento e
assisténcia dos doentes terminais e suas familias, na compreensao dos aspectos psicoldgicos,
sociais e espirituais e no que respeita ao processo da morte. Ha, no entanto, outras instituigdes
que precisam, em primeiro lugar, admitir que ndo estdo a acompanhar esse ritmo e evolugao,
para depois perceber a necessidade de criar servi¢os e infra-estruturas e investir na formag&o
permanente dos seus profissionais de saude. S6 deste modo podemos dar cumprimento as
directivas da OMS e garantir qualidade no cuidado e assisténcia a que tem direito qualquer
doente.

Ao tentar dimensionar a problematica da familia com um doente terminal sdo
inimeras as perspectivas de analise. No entanto, as caracteristicas do meio e da realidade que
pretendo estudar condicionam as orientagdes pretendidas, porque hé prioridades que se
impdem de forma clara e evidente.

2 Dados estatisticos apresentados na Declarag@o de Barcelona 95 sobre Cuidados Paliativos, publicada pela Direcgéo Geral de Salde e
distribuida em Abril de 1996, pelas diferentes instituigbes de salde.
3 |dem
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prende-se com a realidade encontrada dentro do hospital € a segunda com a que, familia e

doente, encontram na comunidade onde se inserem.

a) Realidade do Doente e Familia dentro do Hospital

Em primeiro lugar, parece-me oportuno evidenciar a grande dificuldade dos
profissionais de satde, particularmente do médico, em diagnosticar e em revelar ao doente e a
familia a doenga terminal. A dificuldade em diagnosticar prende-se com a delicadeza e a
precisdo de um diagnostico dessa natureza, que é sempre dificil de estabelecer; por outro lado,
observa-se uma certa obstinagdo terapéutica, ao tentar prolongar a vida a qualquer prego, ao
ndo aceitar a inevitabilidade da morte, recorrendo-se as mais variadas e sofisticadas técnicas
de tratamento que permitem ir mais longe. O médico pode afirmar que tudo fez para salvar o
doente, s6 que a dada altura & necessario saber assumir o fim, pois n&o € possivel salvar o
que ndo pode ser salvo.

Gragas aos progressos técnicos e cientificos da medicina e de todas as oufras areas
cientificas, assistimos em poucos anos, ao aumento da esperanga de vida para valores
bastante animadores e optimistas para quem nasce. O nivel de sofisticagdo técnica da
medicina ja atingiu o impensavel, ha uns anos atrés, como sejam as técnicas de hemodidlise,
os fransplantes do rim, do figado, pulmao e mesmo coragdo. Com excepgdo do cérebro, todos
os orgdos considerados nobres sdo substituiveis e a sua faléncia ndo significa
necessariamente a morte. Actualmente, pode-se prolongar uma vida por mais alguns anos,
podendo-se garantir qualidade nessa mesma vida. Contudo, nem sempre o cendrio resultante
da aplicagdo de técnicas altamente diferenciadas ¢ o mais adequado e desejavel para o
doente; o produto dessa obstinagdo terapéutica € um fim de vida repleto de sofrimento, de dor
e de soliddo afectiva. Ha um momento em que & preciso assumir o fim e dar-lhe a dignidade,
que qualquer vida humana merece. Este constitui, actualmente, um dos problemas mais
delicados da medicina.

Nos servicos de internamento o problema coloca-se numa perspectiva diferente. Os
doentes terminais, na maioria oncologicos e cerebrovasculares, s&o, com frequéncia,
colocados em quartos de isolamento. Como enfermeira, sei que as razbes desta atitude se
relacionam com algumas particularidades do seu estado geral: ciclos de sono trocados, a dor

que ndo cede & medicagdo, tratamentos aparatosos que impressionam outros doentes, perigo
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de infecgdes cruzadas. Apesar dalgumas vantagens funcionais para o servigo e para o doente,
esse isolamento traz-lhe pesadas desvantagens. Ele fica profundamente so, privado
sensoriaimente de estimulos positivos de diferente natureza, impedido de trocar experiéncias
com outros doentes, com outras realidades, de se confortar com os pequenos prazeres do
convivio e da solidariedade.

Os quartos de isolamento situam-se no final do corredor das enfermarias e porque
exigem muitos cuidados, os doentes sdo muitas vezes deixados “para ultimo’; ndo é assim tao
raro verificar que a visita médica termina imediatamente antes desses isolamentos. Ali, estdo
0s casos conhecidos por todos, como os “sem solugdo” ou como situagdes em que “ndo ha
nada a fazer’. Provavelmente se integrados numa enfermaria o contacto seria inevitavel, um
breve dialogo tornar-se-ia obrigatério. E inquietante constatar que a preciosidade, unicidade e
riqueza de uma vida possa cessar duma forma andénima e indigna.

O processo de cdmunicagéo pode valorizar ou dificultar um processo de interacgao
humana. O nivel de comunicagdo que se estabelece entre doente e familia e entre esta e a
equipa nem sempre ¢ linear e facil; um conjunto de factores sociais, culturais ou religiosos
determina e condiciona atitudes e respostas de uns e de outros, conforme o posicionamento
que cada um tem no processo. A revelagdo do diagnostico e da inevitabilidade da morte é,
certamente, 0 maior obstaculo criado a todos.

O diagnostico e, mais raras vezes, o prognéstico é revelado por etapas a familia e €
secretamente guardado por ambos (equipa de satde/familia) no sentido de preservar o doente
e, dizem, para manter a sua salde mental. Desta forma, o doente vé-se arredado das
principais decisdes sobre a sua vida e, mesmo, sobre a sua morte. A familia falseia o
diagnostico, procurando desdramatizar a situagdo. A sua morte, ja prevista a curto ou médio
prazo, é tabu. “ Esconde-se ao doente condenado a gravidade do seu estado e toda a gente se
rejubila com o facto de que «ele ndo se tenha visto morrer». A dramaturgia da morte de ontem,
sucede a comédia ligubre da morte contemporanea: o moribundo deve representar o papel de
quem nao vai morrer, e os do seu meio participam nessa farsa’(Vicent 1991: 340). Ha uma
conspiragdo em siléncio, isto €, na maior parte dos casos todos conhecem a realidade da
doenga e o fim previsto, incluindo o doente, mas ninguém fala do assunto. E a atitude mais
confortavel para todos, resta saber se 0 doente gostaria ou nédo de falar da sua morte...
Provavelmente se os sistemas de apoio, nomeadamente 0 apoio social, psicolégico e
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psiquitrico funcionassem efectivamente, a realidade que aqui descrevo seria outra. Mas sem
essa mudanga nunca 0 saberemos!

Dentro do hospital e ainda em relagéo & familia, existe um outro aspecto que gostaria
de evidenciar e de compreender. Os familiares podem permanecer pouco tempo junto dos
seus doentes, excepto no caso das criangas. Ha, no Hospital em analise, um regulamento de
visitas a estabelecer horarios e regras. Nesse regulamento fala-se da figura do acompanhante,
permitindo que qualquer doente o eleja de entre os seus familiares ou amigos, desde que a
situagdo o justifique e o director € chefe do servigo ndo vejam impedimento. Curiosamente, em
nenhum servico do Hospital, com excepgdo da pediatria, isso acontece. Por entraves da
equipa, por desconhecimento, falta de informag&o ou por indisponibilidade, a familia ndo faz
uso de um direito que tem. Ela parece arredada de todo o processo de tratamento, sendo dificil
precisar qual o grau e o tipo de informag&o que lhe é dado, em que circunstancias e como é
gerida essa informagao.

Nestes ultimos anos e para quem trabalha num hospital ndo é, certamente, dificil
perceber que ha um cada vez maior nimero de familias que protelam as altas e ndo
comparecem & visita, logo que percebem que ela estd iminente. A sua situagdo face ao
hospital e ao doente chega a ser paradoxal. Preferem claramente que o doente fique la
internado, reivindicando um melhor tratamento, desconfiando sempre da eficacia do mesmo,
mas mostrando-se, na maioria dos casos, pouco disponiveis para se envolverem no cuidado e
na assisténcia. A priori parece inaceitavel que a familia dificulte ou recuse a alta do seu
doente, mas & provavel que essa indisponibilidade seja até legitima e compreensivel, tudo
dependendo das circunstancias e particularidades do grupo familiar, do seu nivel de coesdo,
de interajuda, da sua situagdo profissional, social e econémica. Resta saber se é feita a
avaliagdo pormenorizada de cada caso.

O lugar ideal para um doente em fase terminal é, apesar de teoricamente incontroverso,
muito dificil de definir face a realidade social e ao sistema de saude que temos. Consultadas
varias obras e autores, é consensual que o lugar ideal para o doente em fase terminal € a sua
casa, junto dos seus familiares e amigos, num ambiente que lhe & querido e em que o sistema
de salde garanta apoio domicilidrio e preste cuidados no sentido de aliviar a dor e o
sofrimento, optimizando a qualidade de vida.

Sem pretender construir um cendrio catastréfico, a realidade afasta-se, grandemente,

deste cenério ideal. O Hospital esta preferencialmente vocacionado para curar, para tratar com
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éxito. Esta concebido para a produ¢do de cuidados tendentes a curar a doenga, ndo
encontrando resposta para os doentes incuraveis e terminais, estd mais preparado para
prolongar sofisticadamente a doenga, do que propriamente para atender as necessidades
particulares do doente que enfrenta a morte. Ndo estd preparado para responder a este
problema por falta de verbas, de camas e de pessoal, verificando-se uma certa tendéncia para
descuidar e se desinteressar do moribundo.

Sempre que um doente chega a esta fase da sua doenga, tem alta hospitalar,
responsabiliza-se a familia e € ela que tem o dever de cuidar do doente. Na maior parte dos
casos, ndo é preparada para a alta ou, é-0, muito sumariamente. A eficiéncia e eficacia desse
ensino nem sequer ¢ avaliada. Os cuidados iniciados no hospital deveriam ser continuados, no
domicilio, pela familia, mas com o suporte técnico e emocional de técnicos de saide. Aqui
reside uma grande falha do sistema de saude, pois a continuagdo destes cuidados é ferra de
ninguém. O hospital ndo da continuidade aos cuidados la iniciados e ao nivel dos cuidados de
saude primérios ha um vazio e uma disfuncionalidade facilmente observaveis; os apoios dados
pelo médico de familia e pelo enfermeiro de familia ficam muito aquém das verdadeiras
necessidades das familias, em termos de cuidados.

No Dec. Lei n.° 11/93 de 15 de Janeiro, em que se aprova o Estatuto do Sistema
Nacional de Saude, fala-se do n.° 2 do art. 6 das normas de articulagio proviséria entre
hospitais e centros de salide com vista a criagdo das futuras unidades de saude, por forma a
assegurar a prestagdo de cuidados. Tais normas séo fixadas no despacho 24/94, do DR Ii série
n.° 133 de 9/6/94.

Nas normas de articulagdo provisérias entre hospitais e centros de saude, diz-se no
n.° 1 da 6 norma, que durante o internamento, 0 médico de familia e o médico hospitalar
devem estabelecer um contacto sistematico que proporcione um adequado acompanhamento
do utente e possibilite a preparagao conjunta da alta, bem como do eventual apoio domiciliario.

De facto, esta preparagdo para a alta € inexistente ou muito inconsistente e a
continuagdo de cuidados, no domicilio, € precaria ou também inexistente, a menos que a
familia possua recursos econémicos avultados e possa pagar em regime particular. Até na
morte se sentem as desigualdades econémicas e sociais.
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b) Realidade do Doente e Familia na Comunidade

Em termos sociais, a realidade que um doente terminal pode esperar, ndo € mais
animadora. Mudangas rapidas e profundas no sistema de valores e nos estilos de vida, a par
da multiplicagdo de males sociais tém tornado mais complexa ndo s¢ a vida social, em geral,
mas também a das proprias familias sujeitas, por estas razdes, a profundas transformagoes e
crises.

A familia sofreu alteragdes na sua formagdo e estrutura, o modelo tradicional de
familia desapareceu, persistindo, todavia, a partilha de alguns dos seus valores e praticas. A
familia nuclear é bastante reduzida, a solidariedade entre geragdes encontra-se fragilizada no
tempo e no espago geografico que as separa. Actualmente, todos 0os membros contribuem de
forma activa para a economia da familia; isto significa que a mulher viu o seu estatuto
modificado, trabalha e participa activamente na vida social, econdémica e politica. Assim, muitos
falam na demissdo da familia de algumas das fungdes que lhe eram inerentes. A educagéo foi
transferida para as escolas e para os seus especialistas. A saude e os cuidados a esse nivel,
transferiram-se progressivamente para técnicos exteriores a familia: médicos, enfermeiros,
terapeutas varios. Passou a nascer-se € a morrer-se fora do espago privado da casa e da
familia.

Quando se entrega um doente terminal & sua familia, estamos a transferir o doente
para o meio mais dbvio e natural, mas com que custos e beneficios para o doente e familia? E
legitima essa transferéncia? Em que medida sdo avaliadas as possibilidades de cada familia
em questdes econdmicas, profissionais, de tempo e até de coesdo ? Na maior parte dos casos
observamos um esgotamento dos membros mais implicados no tratamento do doente, a familia
entra em stress e tenta encontrar todas as alternativas possiveis, a mais frequente das quais €
o reinternamento hospitalar sucessivo e o recurso a lares de idosos.

O doente terminal deve, idealmente, viver os seus tltimos dias na sua casa, mas para
sentir-se 1a querido e desejado, ndo como um peso terrivel e cuja morte &, ardentemente,
desejada. Durante a minha experiéncia hospitalar verifiquei que, frequentemente, o doente em
fase terminal ao ser reinternado apresentava sinais de uma débil qualidade de vida,
desnutrigdo, desidratagdo, péssimo estado de higiene. O que € deprimente e nos faz pensar,

se 0 lugar ideal sera sempre a sua casa ou a da sua familia. SRS
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Claude Martin na reflexdo que faz sobre os limites da protec¢do da familia afirma que
“0 que esta realmente em causa ¢ saber se as familias podem suportar materialmente mais do
que ja suportam e, sobretudo, se é aceitavel para as pessoas em causa terem de acompanhar
esse reajustamento’ (..) e acrescenta que “a questdo é, antes de mais, saber quando é
legitimo remeter os encargos para a familia e para as redes de integragdo priméria ou para o
Estado.” (Martin 1995:56)
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2 - DIMENSOES EM ANALISE E OBJECTIVOS DO ESTUDO

Tomando o quadro anterior como referéncia e sabendo que as perspectivas de
analise sobre esta problematica sdo quase inesgotaveis, ndo se tornou dificil, porem, encontrar
os principais vectores de reflexdo. Para quem vive diariamente a realidade hospitalar, €
possivel detectar, com alguma sensibilidade, mas com relativa facilidade, os diversos
problemas que as familias com um doente terminal apresentam. De todos eles pareceu-me
prioritario reflectir sobre a atitude da familia sobre a revelagdo do diagnostico e do progndstico
ao doente e do seu envolvimento no tratamento e cuidados, tendo em conta a informagéo,
assisténcia e suporte psicologico que thes é dada; um outro aspecto de igual pertinéncia e
prioridade, relaciona-se com a hospitalizagdo do doente, a sua alta para o domicilio com a
respectiva entrega & familia, transferindo para ela toda a responsabilidade no cuidado e na
assisténcia. Tentarei evidenciar as suas maiores dificuldades e encaminhar os esfor¢os para
uma reflexdo projectada no futuro, valorizando a individualidade e unicidade de cada doente e
familia, pois é assim que devemos entender a humanizagdo dos servigos (ou cuidados) de
saude.

Da problematizagdo resultou num conjunto de questdes, de que parti e nas quais se
centrou toda a investigagao:
« Qual o tipo de assisténcia e informagdo recebida pela familia do doente terminal
hospitalizado nos servigos de Medicinas e Cirurgias do HAL, nos meses de Abril a Junho de
19967;
«Que comportamentos e atitudes adopta a familia do doente terminal, face & doenga e a
revelagdo do diagnéstico e prognostico ?;
«Quais as atitudes da familia do doente terminal face a sua alta, tendo em conta os seus
problemas e dificuldades?

S&o questdes de trabalho e sem querer adiantar hipdteses, vou atraves desta pesquisa,
tentar encontrar a perspectiva dos sujeitos em andlise, neste caso as familias. Os dominios

especificos de cada questo sao, de seguida, explicitados com mais pormenor.
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Os objectivos gerais deste estudo s&o:

=> Caracterizar o perfil clinico e social do doente terminal hospitalizado no HAL,

— Caraclerizar a assisténcia recebida pela familia do doenfe terminal, hospitalizado
no HAL;

> Identificar algumas das atitudes da familia face ao doente terminal hospitalizado no
HAL; face a doenca, & revelagdo da verdade do diagndstico e do progndsficqe face a

alfa.

Partindo de um perfil clinico e social do doente terminal e da caracterizagéo do
respectivo grupo familiar, procurarei encontrar um conjunto de variaveis, que sendo de atributo
e de ordem socio-economica e profissional, poderdo ser significativas na anélise e
compreensdo das atitudes adoptadas pelos elementos inquiridos.

Considerei de especial importancia, conhecer e caracterizar o tipo de assisténcia
recebida pela familia do doente terminal hospitalizado no HAL; mais especificamente o tipo de
informagdo recebida, o seu envolvimento no ftratamento e assisténcia e uma suméria
caracterizagio da relagdo estabelecida entre os diversos membros da equipa de salde e
familia.

Dadas as caracteristicas especiais de um doente terminal e tendo em consideragao o
seu perfil clinico e social, irei conhecer e analisar algumas das atitudes da familia face ao
doente, nomeadamente a forma como lidam com a doenga que conduziu & terminalidade, se
estdo de acordo em revelar o diagnostico e quais as justificagdes dadas para essa postura.

Perante as dificuldades encontradas junto da familia, sempre que se programa e avisa
a alta hospitalar, considerarei de vital importancia conhecer o lugar ideal para estes doentes,
na sua perspectiva; tal como identificar a sua conduta face a alta, procurando identificar as
principais dificuldades que enfrentariam e o tipo de ajudas e recursos da comunidade, com que

poderiam contar, valorizando nessa andlise a sua situagdo socio-econémica e profissional.
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CAPITULO Il - ENQUADRAMENTO TEORICO

1- O DOENTE TERMINAL

1.1 - Aproximagdo Conceptual

Durante séculos, a medicina orientou a sua actuagéo para o alivio dos sintomas e do
sofrimento, ja que as possibilidades de cura ao seu alcance eram reduzidas. Hoje, gragas a
medicina e 2 cirurgia vive-se mais e melhor. A esperanga de vida aumentou significativamente
nas Gltimas décadas e diria mesmo que a propria qualidade de vida também. No entanto, como
tudo na vida, os progressos também t&m os seus custos. Com o avango tecnoldgico e cientifico
deste século todos os esforgos sdo orientados no sentido da cura e algumas vezes de
prolongar a vida, com elevado prego...Por vezes prolonga-se uma vida sem qualidade e o
processo de morrer, 0 qual s6 pode trazer mais sofrimento ao doente.

Considera-se como doente em fase terminal, aquele em que se esgotaram as
possibilidades de tratamento activo em relagdo a sua doenga e esta progride mais ou menos
rapidamente para a morte. Esta situagdo é habitualmente acompanhada de varios sintomas,
multifactoriais, e que se vao modificando (degradando..) e tém grande impacto emocional no
doente, na familia e na equipa de saide. Assim “o doente terminal € o doente sem tratamento
curativo, portador de uma situagdo que leva iremediavelmente & morte - quer se trate de
neoplasia maligna disseminada, de esclerose sistémica progressiva, de sindrome de
imunodeficiéncia adquirida, de senilidade avangada, etc."(Serrdo 1992 : 36). Doutro modo, o
doente terminal & aquele que sofre uma doenga sem possibilidades de cura; o tratamento que
recebe ¢ paliativo e a sua morte é esperada a curto prazo (Vidal 1993). Acrescente-se que €
importante diferenciar entre doente terminal e doente terminal em fase final, o qual apresenta
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ja sinais de morte muito proxima*. Alguns autores enunciam a doenga terminal como um
sindromes que resulta de um processo evolutivo de doengas cronicas progressivas, em que se
esgotaram os meios terapéuticos disponiveis e se espera a morte a curto prazo (Vega e Baza
1991).

Gomez-Batiste (1996) estabelece os seguintes elementos que definem uma situagao
como terminal: a) doenga avangada, incuravel e em fase de progresséo rapida, claramente
diferenciada de uma situagdo de cronicidade relativamente estavel; b) auséncia razoavel de
resposta aos tratamentos especificos conhecidos; ¢) prognostico de vida inferior a 6 meses; d)
impacto emocional intenso sobre o doente, os seus familiares e sobre a equipa terapéutica, de
forma explicita ou implicita, pela presenga da morte e modulado pelo sofrimento fisico,
isolamento e solido.

O mesmo autor considera que a tipologia de doentes terminais comporta trés tipos
basicos: 1) doentes «complexos» agudos, pela dificuldade de controle de sintomas ou de
aspectos psicossociais; 2) doentes agénicos, com progndstico de dias; 3) doentes cronicos em
que predomina os sintomas sistémicos, evolugdo lenta, pouca complexidade terapéutica
farmacoldgica e grau variavel de suporte familiar. (Gémez-Batiste 1996: 324)

Ao doente terminal foi feito um diagndstico de doenga incuravels e progressiva, com
possibilidades de morrer num curto prazo, raramente superior a 6 meses. Em geral, ele
apresenta numerosos, variveis e intensos sintomas que provocam um grande impacto
emocional no doente e na sua familia, exigindo, por isso, grande atengdo e cuidados
particulares.

O diagnostico de doenga terminal e a precisdo do mesmo constituem um dos mais
delicados problemas da medicina, que se coloca ao médico que assiste o doente; existem
erros de diagnostico e de prognostico, podendo haver estabilizagédo na fase final e estados
terminais muito prolongados (de anos); aconselha-se certa precaugéo e prudéncia medica, ja
que ha doengas terminais que podem reversivelmente passar a um estado cronico de duragao

imprevisivel e com algum tratamento possivel.

4 0 doente terminal em fase terminal & chamado de moribundo ou agénico e apresenta sinais indiscutiveis de morte muito proxima.

5 Isto &, conjunto de sintomas que, em certas circunstancias, pode ser considerado uma entidade clinica.

§ Torna-se importante aclarar o significado do termo incuravel e doenga terminal. O termo incurével, no significa terminal; o primeiro
refere-se 2 impossibilidade de melhorar ou superar a doenga, o segundo indica a proximidade inevitavel da morte ainda que 2 doenca
subjacente, por natureza, possa ser curével. Podemos admitir que a doenga terminat tanto pode ter origem em doengas incuraveis - um
cancro com metastases - como uma doenga curével que leva o doente a um estado critico - uma grave pneumonia -.
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Nas Gltimas décadas verificou-se um aumento consideravel do niimero de casos com
doenga terminal. Esta realidade é determinada por um conjunto de factores que concorrem em
simultaneo e de forma conjunta:

- 0 processo do duplo envelhecimento da populago, devido a descida da natalidade e
da mortalidade e ao aumento da esperanga de vida. Em Portugal, a esperanga de vida em
1994 era, para as mulheres de 78,2 anos, e para os homens de 71,2 anos. Pode afirmar-se
que as pessoas morrem cada vez mais velhas. Doengas como a arteriosclerose, o cancro e as
deméncias estdo paralelamente associadas ao envelhecimento humano;

- a maior incidéncia de doengas cardiovasculares, em todas as idades (incluindo as
cerebrovasculares e doengas coronérias), doengas degenerativas do sistema nervoso central e
doengas infecto-contagiosas como a hepatite e a SIDA;

- a forte incidéncia de doenga oncoldgica é uma realidade constrangedora; segundo a
OMS, nos proximos anos, em cada 4 pessoas uma desenvolvera cancro e dessas apenas 1/3
podera obter cura’, todas as outras permanecerdo doentes durante meses ou anos, até que o
processo de metastizagdo as conduza a morte;

- Os avangos técnicos e cientificos em todas as areas da medicina (cirurgia,
anestesia, farmacéutica, genética, oncologia...) e em todas as outras ciéncias, favorecendo
uma maior qualidade de vida e uma esperanca de vida progressivamente maior.

Em Portugal, no ano de 19948, as doengas cardiovasculares continuaram a ser a
primeira causa de morte, representando cerca de 61% dos 6bitos ocorridos, nesse periodo;
seguem-se as doengas neoplasicas, as quais t&m vindo a contribuir progressivamente para a
mortalidade (em 1960 representavam cerca de 8,5% ; em 1980 de 15% e em 1994 de 19,2%)
situando-se presentemente como a 2% causa de morte no nosso pais. No ambito das doengas
das glandulas endocrinas, da nutrigdo e do metabolismo a diabetes mellitus € uma das causas
de morte, a qual tem vindo a evoluir de forma crescente; de 1960 para 1980 a taxa média de
crescimento anual foi de 5% e de 1980 para 1994 de 7%.

Uma das doengas de diagnostico recente, e das mais temidas por ser fatal, € a
infecgdo por virus humano da imunodeficiéncia adquirida, mais conhecida por SIDA. Os 6bitos
por esta doenga ndo tém parado de aumentar, designadamente em 1994, em que a
mortalidade geral desceu 6,7%, descida essa acompanhada pela generalidade das causas de

7 De acordo com as estatisticas de salde publicadas, em 1994, pelo LN.E
8 idem.



A Familia Face ao Doente Terminal Hospitalizado - O Caso Particular do HAL - 32

morte, com excepgdo da SIDA que, contrariamente, registou uma subida de 47,4% e muito
superior ao ano anterior (17,6%).

As patologias que conduzem a situagdo terminal podem ser muito diversas, curaveis
ou incuraveis, como se afirmou anteriormente. E frequente que, na fase terminal e dada a
progressiva deterioraggo fisica, haja mais do que uma patologia em causa e a morte resulte de
uma das complicagdes. Apresentam-se, seguidamente, as principais causas de terminalidade:

QUADRO 1 - DOENGAS MAIS FREQUENTES NA TERMINALIDADE

DOENGAS CARDIOVASCULARES

- doengas coronérias, insuficiéncia card'iaca, doen¢as cerebrovascdlares,
doenga vascular periférica; complicagées da arteriosclerose;

TUMORES MALIGNOS - ' ,

- tumor ésséo, do tecido conjuntivo, da mama e da pele, do tubo digestivo
e dos drgaos genito-urinarios e do pulméo;

DOENGAS RESPIRATORIAS

i doencga puirhonar cronica obstrutiva; pneum'o'nias, tuberculose
DOENGAS DEGENERATIVAS DO SNC '

INSUFICIENCIA RENAL CRONICA /AGUDA

CIRROSE HEPATICAE HEPATITE

SIDA

FoNTE: Astudilho, Mendinueta e Astudilho et al. 1995

Qualquer homem, de acordo com o seu ciclo de vida e face as actividades de vida,
movimenta-se num continuum de dependéncia/independéncia; ndo atinge nunca a absoluta
independéncia, mas procura nas suas actividades e necessidades ser o mais independente
possivel (Roper e Tierney 1993). Nesta tltima etapa do ciclo vital, os doentes terminais
apresentam quadros clinicos e graus de dependéncia de gravidade variavel, o sentido Gnico €
o da degradagdo, da faléncia multiorganica com a consequente dependéncia total dos
cuidados de outros. O doente perde a sua autonomia e auto-suficiéncia, precisa de ajuda para
comer, para respirar, para eliminar, para se mobilizar, em suma, precisa de ajuda para
satisfazer todas as necessidades humanas basicas; estas incluem os aspectos fisicos, mas
obviamente todas as necessidades psicologicas, de seguranga, religiosas e espirituais, as

quais t&m um valor equivalente as bioldgicas e ndo devem nunca ser subestimadas. O homem



A Familia Face ao Doente Terminal Hospitalizado - O Caso Particular do HAL - : 33

é um ser bio-psico-social e essas dimensdes interrelacionam-se, dependem umas das outras
para dinamizar e manter o seu equilibrio. O quadro resultante daquelas alteragGes
fisiopatolégicas, pode ser dramatico; o doente sente a gravidade do seu estado e conhece
antecipadamente a sua morte; a familia fica chocada e impressionada com o sofrimento que
presencia, receia a estadia do doente em casa, pelo peso dos cuidados e pela impoténcia na
resolugdo e alivio desses sintomas. Para caracterizar este estado de dependéncia,
esquematizam-se, no quadro 2, as principais perturbagdes fisicas evidenciados por eles.

QUADRO 2 - ALTERAGOES FISICAS MAIS FREQUENTES NO DOENTE TERMINAL

. ALTERAQOES DO ESTADO DE CONSCIENCIA: - com variavel gra de ansredade de agitagéo psncomotora de
depressao, de confusao menta! distarbios da consciéncia e mesmo coma..

» DISTURBIOS NA CIRCULAGAO SANGUINEA: - alterag:oes hidro- glectrolicticas, na actividade e ntmo cardiaco,
manifestos por edemas, arritmias, variagdes da tenséo arterial...

= ALTERAQOES bo PADRAO NORMAL DE RESPIRA(;AO dlﬁculdade em expelir secregdes, na OXIgenagao teCIduIar
necess;tando asplragoes frequentes mobilizagdes, cmes&oterapla e suplementos de 02 . G
'ALTERAQAO DO PADRAO NORMAL DE ALIMENTAQAO - anorexia, dificuldades em levar o comer a boca na d|gestao
elou absorgao; precisando de ajuda nessa tarefa ou mesmo de nutrigéo entérica ou parenterlca

=ALTERAGAO Do PADRAO NORMAL DE ELIMINACAO! - pode ocorrer retenqao de liquidos, diminuigéo do penstalt]smo ou
haver mcontmenma dos esfmcteres anal e vesical o ' ,
) DOR - aqual ocorre, com frequéncia, determinando quadros de mtenso sofrimento, diminuindo a quahdade de
vida; sendo hoje evitavel, pois pode ser abolida farmacologicamente, e por medidas gerais de conforto;

. PERTURBAQOES DO SONO; - com insonias graves sendo 0 Tecurso 20s ansnohctlcos g sedaﬁvos uma pratnca
correcta e frequente : v , .
'DIFICULDADE NA MOBILIZA(;AO 0 seu grau de dependenma pode ser muito var;avel mas encaminha-se para a total
imobilidade no leito e completa dependéncia de outros

s ALTERAQAO DA INTEGRIDADE CUTANEO-MUCOSA: - @ lmobshdade defcnente nutngao e hldratagao 8 o estado de
morbmdade tomam o doente mals vulnerével e susceptivel & ulceragao sobretudo nas zonas de maior pressao. As
quats lhe aumentam o sofr:mento dlmmuem a quahdade de vuda oonsﬂtu: uma das razoes pnnc:pals da. recusa da
familia em acentar o doente em casa nafase terminal; ' : ' '

= DIFICULDADE EM EVITAR PERIGOS: - pela imobilidade no Ielto pela total dependéncia na nutngao hldratagao

mobilizagao e pela perda de faculdades mentais o doente fica vulneravel e sujeito a todo o tipo de acidentes.

Fontes: Dufault € Martocchio 1991 e Martin 1994 (adaptado)

9 De acordo com a Comisséo Europeia de Salide Piblica e no relatério de 1976, um grupo de peritos aconselha que os problemas
respiratorios exigem uma atengéio constante, mas que se deve eviter tanto quanto possivel a entubagéo endotraqueal e a ventilagéio
artificial (que recorre a técnicas invasivas e a maquinas que asseguram artificialmente a respiragéo); atitudes néo terapéuticas, pois so
prolongam inutilmente o sofimento. (Servir (3) de 1982).

10 A nutrigho parentérica é considerada uma técnica invasiva e so deve ser efectuada se o doente ou a sua familia o exigirem. Por
principio, é evitada sempre que sirva para prolongar a vida com sofrimento.
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1.2 - Necessidades e Direitos do Doente Terminal

Para elaborar um diagnostico das necessidades afectadas deste tipo de doentes e
suas familias temos que partir de alguns pressupostos prévios. E preciso considerar que as
reacgGes emocionais face & doenga dependem da subjectividade especifica de cada um: das
caracteristicas individuais como a idade, sexo, crengas e valores, nomeadamente religiosos,
experiéncias prévias, do auto-conceito e auto-estima; do contexto socio-cultural em que se
inserem: da diferente forma de reagir a doenga dependendo da patologia subjacente, estadio,
sinfomas e tratamento previsto.

Assim e em relagdo ao doente terminal temos de considerar a deterioragdo e
desagregagdo anatomo-fisiologica, psicolégica, humana e social, havendo inevitavelmente
alteragdes significativas da qualidade de vida e perda de alguns dos valores humanos como o
auto-conceito e auto-estima, a esperanga, os quais é urgente preservar. A doenga tem que ser
considerada como um facto individual, familiar e social. O grupo familiar e social sdo sistemas
de suporte imprescindiveis e que ajudam o doente durante o impacto da doenga, assistindo-o
nos momentos de crise e fragilidade.

Num folheto publicado pelo Conselho da Europa em 1981 sobre «QOs problemas da
morte e os cuidados para com os moribundos» afirma-se que este tipo de doentes tem
diferentes espécies de necessidades:

“_ Psicolégicas: confianga na competéncia dos profissionais; certeza de que ndo serao
abandonados no momento mais dificil; que lhe sera dada informagdo compreensivel da
evolugdo do seu estado; necessidade de uma presenca, que Ihes fale, que os ouga € 0s apoie;
necessidade de pertenga a uma familia que os ame; necessidade de compreensao e de serem
considerados como pessoas com dignidade.

- Fisicas: necessidades relacionadas com a higiene, conforto, alimentagdo e com as varias
formas de desconforto, como seja a dificuldade na mobilizag8o, na respiragéo, na eliminagao e
com a dor. Esta pode ser incapacitante e insuportavel, mas com resolugdo farmacologicamente
possivel.

- Religiosas: perante a perspectiva de morte, surgem com frequéncia as grandes interrogagdes
sobre a vida, para as quais as religides se propdem dar resposta. E tém processos espirituais
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de comunicar a paz, serenidade, forga para a aceitago, sentido para o momento doloroso que
o doente vive. » (Moreira 1992; 149)

A pessoa que chega a uma fase terminal enfrenta a morte, indubitavelmente como
uma experiéncia nova e ninguém melhor do que ela para conhecer as principais necessidades
nessa fase. Martin (1994) descreve um estudo, em que baseado em observagdes feitas pelos

proprios pacientes, ao longo dos anos', enuncia as suas principais necessidades:

‘. necessitam de profissionais competentes, que saibam o que fazer em cada caso, que
proporcionem confianga e seguranga; que demostrem verdadeiro interesse por eles;

- precisam que thes proporcionem medidas de conforto do mais pequeno ao maior detalhe, que
vio desde a higiene oral ao alivio da dor; de amabilidade e bom humor, doses excessivas de
ambos podem determinar o efeito contrério, dependéncia ou isolamento; confortar exige
ponderagdo e bom senso;

- necessitam comunicar, ser ouvidos; relatar a sua propria historia j& € um bom principio. Em
geral, ndo é facil falar com um doente terminal, cria embarago e desconforto; o siléncio pode
tornar-se mais confortavel para quem cuida;

- necessitam de constancia na atengédo dispensada; a qualidade de tempo € mais importante
do que a quantidade ( & preferivel duas visitas curtas, do que uma demorada, mas espagada);

- & importante a presenga dos seres mais queridos, especialmente em caso de criangas.
Acompanhar também & cuidar, afugenta a soliddo e reforca os lagos afectivos; precisam sentir-
se integrados na familia, formar parte de uma unidade; um problema partithado sempre é
melhor suportado.» (Martin 1994).

Em resumo, um doente terminal necessita de pessoal competente, de preocupagao
sincera pelo seu problema, de comodidade e conforto, comunicagdo, visitas da familia e
amigos, unidade e coesdo familiar, amabilidade e bom humor e perseveranga na atengdo
prestada. Os resultados deste estudo foram obtidos a partir da observagéo feita pelos proprios
doentes em situagdo terminal, é curioso salientar que as necessidades mais referidas séo de
ordem afectiva e relacional e ndo de ordem biolégica ou fisica.

O doente, quando hospitalizado, espera muito mais do pessoal de salde do que a
execugdo de técnicas mais ou menos sofisticadas; ele procura o suporte sobre-humano que
tantas vezes |he ¢ exigido na busca desesperada do alivio ou da cura para a sua doenga. O

1 VEATCH, R. M. (1976) Death, ying and the biological revolution: Our last quest for responsability. New Haven Connecticut: Yale
University Press.
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seu internamento isola-0 do mundo que sempre conheceu e onde viveu, priva-0
sensorialmente do que é bom e positivo para ele e em contrapartida a execugo rotineira das
técnicas determina uma sobrecarga negativa, pela dor, mutilagdo, dependéncia, perda de
privacidade e isolamento. Dai que os profissionais de salde devam permitir e facilitar a
construgdo da “ponte” entre o frio ambiente hospitalar € a comunidade a que 0 doente
pertence. Isto & humanizar e personalizar um fratamento e uma assisténcia. A este proposito
escreveu Miguel Torga no seu diario:

«O pior da doenga ¢é a impessoalidade a que ela nos reduz. Sem nenhuma espécie de
vontade preservada - quanto & intimidade, devassada por dentro e por fora, nem & bom falar
disso - o individuo sente-se apenas um manequim dorido, que maos estranhas ou familiares
manobram com a dogura de uma paciéncia exausta. Um manequim que geme, que abre e
fecha os olhos, que toca campainhas, mas que tem a sua realidade fisiologica longe de si,
reduzida a graficos e a tabelas. Dum ser afirmativo e facetado, resta uma passividade amorfa,
almofada entre almofadas, onde se espetam agulhas ritualmente. E, embora parega estranho,
0 que nestas ocasides mais se deseja &€ ndo melhorar: é simplesmente ascender de farrapo
humano a homem ou deixar de existir» (Torga 1995:89)

Cada pessoa, doente ou ndo, tem direitos enquanto pessoa humana e cidaddo de um
pais, que Ihe sdo atribuidos pelos direitos humanos universais e, neste caso, pela constituicdo
portuguesa; como doente tem acrescidos os direitos do doente. Para além de todos estes, a
pessoa moribunda tem os seus direitos, a seguir enunciados:*

- Direito ao tratamento como pessoa viva até morrer;

- Direito a conservar um sentido de esperanga, seja em que perspectiva;

- Direito de ser atendido por quem possa conservar a esperanga, ndo obstante as modificagbes
que possam ocorrer; por pessoas competentes, atentas, sensiveis, capazes de compreender
as suas necessidades e possam obter certa satisfagdo ao ajudar a enfrentar a morte;

- Direito a cuidados médicos e de enfermagem continuos, ainda que as metas de tratamento
sejam substituidas pelas de consolo;

- Direito a expressar 0s seus sentimentos e emogdes sobre a proximidade da morte;

- Direito a ndo ser enganado; a obter respostas honestas as suas perguntas;

- Direito a participar nas decisdes do seu tratamento;

12 Declaragdo de direitos, estabelecida numa reunido sobre doente terminal e a pessoa que os assiste («The Terminaly Patient and the
helping person» em Lansing Mich, ha 10 anos, organizado pelo Southwestern Michigan Inservice Education Council.
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- Direito ao alivio da dor;

- Direito a conservar a sua individualidade, mesmo que as suas decisbes possam ser
confrarias as crengas dos outros;

- Direito a aumentar as suas experiéncias religiosas, espirituais ou ambas, sem importar o que
isso signifique para os outros;

- Direito a receber ajuda da familia e para ela, no que se refere a aceitar a sua morte;

- Direito @ morrer em paz e com dignidade;

- Direito a esperar que se respeite o corpo humano depois da sua morte.

1.2.1 - Direito a verdade - o conhecimento do diagnostico

Em situagdo de doenga terminal a revelagdo do diagnostico e do prognéstico nem
sempre é feita, sobretudo se se trata de patologia neoplasica, cujas representagdes sociais sdo
extremamente negativas. A palavra cancro sdo vulgarmente associadas as palavras
vulnerabilidade, morte, ansiedade, porque € imprevisivel o seu curso. A velha questdo de
saber se se deve ou ndo revelar ao canceroso o seu diagnéstico e prognostico dominou,
durante muito tempo, quase todas as discussdes da psicologia do canceroso. Sabe-se que a
maioria dos doentes quer saber & partida o seu diagndstico. Também se sabe que a revelagao
do diagndstico médico provoca, sem divida, na maioria dos doentes um choque, um
sentimento sibito de perda total de valores e uma depressdo que, quando acompanhada, &
reversivel.

Ainda hoje a atitude mais comum ¢ a de ocultar o diagnéstico ao doente. Defende-se
que ele & incapaz de suportar semelhante revelagéo e que vai deixar de ter vontade de viver.
Tenta-se humanizar a questdo, individualizar cada caso e s por vontade expressa do doente e
da familia é que se revela toda a verdade. Mas esta ndo é a realidade em todos os paises. A
este respeito Lucien Israel lembra que “dizer a um doente «vocé tem cancro» € dizer muito
mais do que: «vocé tem uma doenga possivelmente mortal». No contexto cultural que € o
nosso, & roubar-lhe a alma, prometer-ihe o inferno, inflingir-he o Gitimo fraumatismo. Os
médicos sempre o sentiram, sempre se recusaram até agora a dizer a verdade nua e crua(...)
No entanto, devo dizer que a posicdo dos médicos franceses, por exemplo, € bem mais
corajosa colectivamente que a dos médicos americanos, os quais por razbes que ndo sao
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inteiramente puras, dizem a verdade sem rodeios aos seus doentes e deixam-nos mastigar a
noticia” (Israel 1978:153). Efectivamente, vivem sob a ameaga de processos intentados de ma
terapéutica, de obter o consentimento do doente, discutir a sua opgao e tudo isso s6 pode ser
feito a0 prego de uma verdade quase total. Por essa razdo revelam toda a verdade, isto é, que
o doente tem um cancro, que tem metastases hepaticas e que as suas hipoteses sdo
reduzidas.

Neste debate o consenso é dificil, as posi¢des extremam-se na maior parte dos casos;
ha quem defenda a revelagao de toda a verdade e quem defenda exactamente o contrario. Ha,
no entanto, um parametro a acrescentar e que muitas vezes fica esquecido, € que numerosos
sdo os doentes que, sem nunca o confessarem, «sabem». N&o dizem aos seus familiares e
proximos, ndo perguntam ao médico e por diversas e complexas razdes nao procuram
esclarecer a situagao. E a chamada conspiragdo em siléncio.

No entanto, esse siléncio pode constituir uma defesa do proprio doente, “é preciso,
para responder aos partidarios da verdade a qualquer prego, sublinhar este facto: o paciente
s6 muito raramente pede a verdade. Suporta todos os géneros de tratamentos, vé a sua
situagdo evoluir aos altos e baixos, lida com problemas ameagadores, & nada pergunta. Muitas
vezes desenvolve uma estratégia complexa, sendo o primeiro a propor explicagdes e
diagnosticos para refirar ao médico a tentagao de Ihe fornecer os seus. E pretende-se que o
médico quebre esta resisténcia e, em nome das construges intelectuais daqueles que ndo
sofrem, desorganize o jogo daqueles que sofrem? Que significa este jogo? Que o paciente tem
uma duvida, que ele préprio € capaz de enquistar e de recalcar se the deixarem essa
possibilidade, e que ele deseja desesperadamente recalcar” (Israel 1978: 154).

Dos doentes que reclamam a verdade e a maior quantidade de informag&o possivel,
temos ainda que considerar dois grupos: os que falam verdade, por todos os tipos de razdes
(religiosas, filosoficas, materiais) e aqueles que querem ser, simplesmente, convencidos que
ndo tém um cancro ou uma doenga fatal. Estes ndo podem suportar a sua divida, nem
recalca-la. Mas também ndo estdo verdadeiramente interessados na verdade. Da sua
experiéncia como médico, Lucien Israel diz-nos: “entendo que se fossemos capazes de
identificar esta sequnda categoria, ndo deveriamos dar aqueles que dela fazem parte o
diagnostico real. Eles procuram em nos outra coisa que ndo um computador. E uma discussao
entre caridade e verdade. E a escolha a favor da caridade situa 0 médico a um nivel muito
acima daquele que a Previdéncia social pode tarifar. Alids um erra paga-se caro, muitas vezes
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por uma depressdo incuravel, eventualmente mais grave ainda do que o proprio cancro, por
vezes com um suicidio. De onde a tendéncia natural dos médicos das nossas civilizagdes
latinas em exagerar no sentido da mentira, por ateng&o ao interesse dos doentes” (Israel 1978 :
154).

Este problema da informagao ¢ bastante delicado: cada caso tera de ser analisado em
particular. Antes de mais, é preciso acrescentar que, do ponto de vista juridico, existe
obrigagdo de informar o doente. Por um lado a lei de Bases da Saude" diz que os doentes tém
direito de ser informados “sobre a sua situagdo, as alternativas possiveis de tratamento e a
evolugdo provavel do seu estado’. Por outro lado, tanto o Codigo Deontolégico da Ordem dos
Médicos, quanto o Estatuto Hospitalar'4 defendem que “os prognésticos graves’, isto € a
evolugdo provavel do doente, ‘podem ser /egitimamente ocultados aos doentes; 0s
progndsticos fatais s6 lhes podem ser revelados pelo médico responsavel, com as precaugoes
aconselhadas pelo exacto conhecimento do seu temperamento e indole moral; mas, em regra,
uns e outros devem ser revelados a familia”. O que pressupde um conhecimento exacto da
personalidade do doente, da sua concepgéo de vida e morte e de todas as caracteristicas
pessoais que o ajudam a suportar a revelagdo de um diagndstico e progndstico grave. Coloca-
se a questdo de saber quais as equipas que conseguem atingir esse conhecimento. Na
realidade pratica o que se verifica, &€ que ndo conhecendo as caracteristicas de cada individuo,
supde-se que a verdade resultara sempre prejudicial e opta-se por ndo dar a informagao;
decis3o esta quase sempre reforgada e apoiada pela familia - que é quem conhece melhor o
doente.

Ao analisar estas atitudes, Fritz Meerwein, diz que ao omitir a verdade do diagnéstico,
os profissionais estdo a projectar as suas proprias reacgdes sobre os doentes. Mais tarde ou
mais cedo o doente vai por si proprio descobrir o seu diagnéstico e reconhecer que o médico
quis poupa-lo, acabando por experimentar sentimentos de amargura, colera, revolta e aumento
da ansiedade, que poderdo conduzir a uma crise de desconfianga penosa e por vezes
ireversivel. Os profissionais de salde ligados directamente ao cancro defendem, de uma
maneira geral, também a necessidade do conhecimento do diagndstico como contributo para a
diminuigdo dos niveis de ansiedade, criando consequentemente melhores perspectivas de

tratamento. No entanto, para alguns autores, dizer a verdade com delicadeza & ndo mentir;

13| ei de Bases da Saude, Base IV, n.° 1 ¢) /n DR n.°195, | Série de 24/8/1990
" jn Estatuto Hospitalar publicado no Diario do Governo de 27/41968 no decreto-lei n.® 48 357, capitulo VIII, Art. 85°non° 2.
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deve-se proporcionar a informagéo relacionada com a gravidade clinica sem dar prazos de
vida, mantendo uma prudente reserva e indicando o desconhecimento médico em relagéo a
evolugdo clinica (Vega e Baza 1991).

Mathieu enuncia alguns principios importantes do tratamento e cuidados paliativos.
Enuncia como primeiro principio o direito & informago e & verdade; a este respeito diz que as
relagGes profundas e intimas no se podem estabelecer sendo num clima de confianga mutua.
Essa confianga baseia-se no conhecimento, 0 mesmo quer dizer, na informagao; a verdade e 0
respeito do outro implicam uma escuta reciproca, da qual o doente depende em grande parte.
A informag3o e a verdade s&o duvidas que o doente tem sempre até que Ihas esclarecam, sb6a
partir dai sente confianga e & vontade para falar abertamente do que mais o0 atormenta.
(Mathieu 1989: 20)

Em relagéo as posi¢Bes apresentadas e possiveis em relagéo a esta questao, conclui-
se que ndo ha respostas Gnicas, nem solugdes magicas; cada caso deve ser profundamente
avaliado cabendo, inteiramente, ao médico que assiste o doente revelar ou néo, o diagndstico
e 0 progndstico previsivel. A familia tem um papel activo nesta decisao, pelo conhecimento que
tem dele. Com frequéncia a realidade mais enconfrada (mas n&o a ideal!) & de que o médico
parte do principio de que o doente ndo suportaria a verdade e encontra rapidamente forte

cumplicidade na familia; fica o siléncio para o doente que ndo questionar.

1.3 - Processo de adaptagao a doenca terminal

As reacgdes, de acordo com a doenga e a personalidade de um doente, podem ser
muito diversas, sobretudo quando se trata de pessoas que, de modo algum, haviam
suspeitado, até entdo, que padeciam de uma doenga grave, com frequéncia reagem de forma
desesperada e muito violenta.

A subjectividade & um elemento preponderante nas reacgoes comportamentais. Na
situagdo de doenga devemos conjugar duas variaveis: a personalidade do doente e o tipo de
doenga que atinge a pessoa como um todo. Ha elementos comuns que, aparentemente,
contrarios podem surgir de modo complementar: a avers&o e atracgao.

Os elementos aversivos tém forte carga negativa e estdo ligados & dor, ao sofrimento,
ao mal-estar fisico e afectivo, 2 interrupgdo da actividade profissional e social, as expectativas

e receio quanto ao futuro. Os elementos de atracgdo s&o os cuidados e a maior atengdo
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afectiva, a escusa para compromissos dificeis e receio de fracasso, mudanga de contexto e de
referencial relativamente aos que nao apreciava (Bernardo 1992: 19).

O impacto da doenga e as reacgbes emocionais dependem intrinsecamente da
personalidade, idade, auto-imagem, auto-conceito, experiéncias prévias e de todo o contexto
familiar e social que envolve o doente. Nas doengas leves € em personalidades com uma auto-
imagem e auto-estima sadias as pessoas tentam reagir positivamente, ainda que possam
sofrer de ansiedade, revolta ou desanimo. Face a doengas graves ou acidentes subitos as
reacgdes podem ser de choque, em geral, manifestam-se com ansiedade severa, insonias,
anorexia, depressao e, mesmo, morbilidade psiquiétrica com tentativas de suicidio.

Sabe-se que as representagdes sociais em relagdo a cada doenga surgem de modo
diferente: o cancro tem um impacto social muito negativo, & imediatamente ligado a dor,
mutilagao e morte; a SIDA é mal vista socialmente, o doente estigmatizado, impera o medo da
contaminagdo de outros; AVC, diabetes ou doengas renais ndo costumam determinar cargas
sociais t30 negativas, mas provocam medo pela deterioragdo fisica e grau de dependéncia dos
doentes.

Devido as conotagbes da doenga, os individuos cancerosos tém problemas de
adaptagdo a sociedade, e como tal requerem uma atengéo e cuidados especiais, sobretudo
porque hé indicios de que os factores psicoemocionais poderdo influenciar a esperanga de
vida'™. O cancro é cada vez mais um fenémeno ndo so biologico, mas também psicoldgico e
social e que por esse facto pertence ao dominio da investigagao biopsicossocial. A palavra
cancro aparece, instantaneamente, como uma palavra assustadora, uma doenca mortal,
acompanhada de um sofrimento mais ou menos longo e atroz, devido a invasao incontrolavel
de células devoradoras que levam & destruigao das principais fungGes do organismo.

Lucien Israel descreve as vivéncias que teve com doentes do foro oncolbgico,
nomeadamente na revelagdo do diagnostico «Cancrox. Diz-nos ele que “por razées numerosas
e complexas, o homem ocidental persuadiu-se intimamente de que o cancro é um mal de que
n3o se podera curar. V& nele a mao do diabo, o mal irremissivel e sente profundamente a ideia
que tem do cancro, perdeu verdadeiramente a imortalidade que de outro modo seria 0 seu

15 Spiegel, Bloom e colaboradores (1986) tendo realizado um estudo prospectivo, durante 10 anos, conseguiram demonstrar que uma
intervengéo psicologica cuidada é capaz de influenciar, de forma significativa, a longevidade de doentes oncolégicos. Partiram de 86
pacientes com cancro da mama metastatico que receberam cuidados biomédicos convencionais e dividiram-nas aleatoriamente em dois
grupos: tratamento e controle. Ao primeiro grupo administrou-se-ihes, durante um ano, uma sessdo de psicoterapia em grupo durante 80
minutos; o grupo de controle continuou a receber os mesmos cuidados biomédicos. Concluiram que as mulheres submetidas a uma
psicoterapia de apoio viveram o dobro. (Bayés 1991: 182)
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quinhdo.’(...) “e a disparidade gritante do comportamento dos homens perante o cancro €
perante acidentes cardiovasculares graves, por exemplo. Alguns deles matam, os cancros
curam-se. Porém as duas doengas ndo sdo vividas da mesma maneira pela consciéncia
colectiva, nem pelos individuos” (Israel 1978: 152).

Nas doengas cronicas sdo inerentes as disfungdes fisicas e as reacgoes psicossociais
a essas disfungdes: conflitos e ansiedade, resultantes da ameaga que a doenca representa
para a pessoa (integridade do seu corpo, sensagéo de perda pessoal, efeito sobre a sua vida e
relagdes com os outros). A incerteza do que vai acontecer influencia o seu comportamento € 0
da familia.

A transformagao da identidade de um individuo saudavel em doente, ou pior que isso,
em doente terminal, pode provocar no seio familiar, social e de trabalho, diversas reacgoes,
uma saturagdo e determinar no doente perdas sociais significativas. Estas podem causar-lhe
um mal-estar profundo, sensagdes de abandono, de perda iremediavel, de dependéncia, de
desvalorizagdo pessoal, de inseguranga e incerteza quanto ao futuro. Em suma, de grave
sofrimento psicolagico, com manifestagdes psicossomaticas a detectar e valorizar o mais cedo
possivel (Pimentel 1991).

Os mecanismos de defesa mais cedo ou mais tarde entram em funcionamento para
criarem uma situagdo adaptativa, que nem sempre resulta positiva. A maneira como estes
mecanismos de defesa sdo usados determina as reacgdes psicoldgicas do doente e familia a
doenga oncologica. A adaptagdo ¢ sadia quando anula a angustia inicial, permite aceitar as
modificagdes nos estilos de vida e a manuteng&o e recuperagao da propria identidade pessoal,
encaminhando o doente para a autonomia possivel e progressiva. Nessa adaptagao percebe-
se a confianga, a esperanga, a compreensdo face & doenga. O doente dispde-se a combater e
a colaborar com a equipa de saude. E realista porque assume a frustragéo da doenga e
mantém vontade de viver com sentido (Bernardo 1992).

Ha, com frequéncia, reacgdes negativas de ndo adaptagdo; as quais dependem em
larga medida do tipo de personalidade, da escala de valores sociais, éticos e religiosos, da
vivencia familiar, profissional e social. Estas pessoas refugiam-se na negatividade, com
atitudes regressivas, com intensas descargas de agressividade e hostilidade sobre os que 0
rodeiam; outros apresentam uma fuga ao real sob a forma de negagdo sistematica, de davida
do diagndstico, de desconfianga quanto ao tratamento. A dependéncia & outra das
manifestagdes doentias. Infantilmente, exibem a propria doenga, esquecem as questoes
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essenciais e, de forma egocéntrica, fixam-se na dependéncia da equipa ou da familia. Um
excesso de dependéncia deve ser minimizado se quisermos uma adaptagao positiva. Pode
surgir um comportamento dependente regressivo. Por outro lado, independéncia excessiva,
manifestada por negagdo é auto-destrutiva e deve ser interpretada como uma expresséo de
zanga, um pedido de ajuda do individuo que tenta isolar-se, devido a continuas situagdes
dolorosas. Uma reacgdo de depressdo indica a falta de esperanca do doente e estd
relacionada com as limitagdes ou perda da fungdo que antecipadamente o doente sabe que vai
sofrer. Ha outra modalidade de reacgdo possivel que é a de instrumentalizagdo, isto €, 0
doente utiliza a doenga como processo de satisfazer oufros interesses afectivos ou materiais.
Nestes casos ha tendéncia a fixar-se na doenga, com resisténcia ao esclarecimento e a
terapéutica adequada.

Hans Selye, médico de origem austriaca, desenvolveu uma teoria sobre a concepgao
do stress e os mecanismos de adaptagdo do individuo ao mesmo. Para Albuquerque (1987)
ele veio demonstrar que fosse qual fosse o agente “stressor’, a reacgdo do organismo era a
mesma, a que ele deu o nome de Sindrome Geral de Adaptagao e € constituido por trés fases
sucessivas: reacgdo de alarme, estadio de resisténcia, estadio de exaustdo, em que se
desenvolvem mecanismos adaptativos. Reconhece haver respostas diferentes face a agentes
“stressantes” iguais, apontando a existéncia de factores condicionantes. Eles podem ser
internos (a idade, o sexo, a hereditariedade) ou externos (medicamentos, alimentagao, clima).
As respostas fisiolégicas produzidas pelo stress enunciadas por Selye s@o a base para o que
ele chama de egoismo altruista. O egoismo corresponde ao instinto de auto-conservagao e 0
altruismo social a necessidade de ajudar os outros. Selye afirma que este casamento entre
estas duas tendéncias antagénicas ndo € impossivel € que conduzem a uma coexisténcia
pacifica entre as pessoas e entre as sociedades (Albuguerque 1987).

Foi Lazarus quem desenvolveu e caracterizou o conceito de coping® e que
corresponde a um conceito fundamental para compreender as respostas psicologicas ao
stress. Esse conceito envolve dois processos:

- Intervengo directa, em que s&o desencadeados comportamentos com a intengéo de mudar a
relagdo da pessoa com o seu ambiente, preparar-se contra a ameaga, que pode basicamente
resultar em agressdo, fuga ou sentimentos de Aejplesseness ou seja comportamentos

depressivos.

16 a traduzir por /idar com
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- Mitigagdo ou processo de aliviar o stress de forma a diminuir as suas consequéncias
psicologicas. Assim, ha pessoas que se refugiam nos medicamentos, no alcool, na religido ou
outras praticas consideradas de relaxagdo. Existem ainda outras formas de alivio do stress
descritas como mecanismos cognitivos e que Freud também explicou. Alguns desses
mecanismos sdo particularmente frequentes, como é o caso da deslocagéo, da
intelectualizago e da denegagao (represséo, racionalizagdo ou negagao) (Albuquerque 1987).

Lazarus identificou trés areas principais de stress psicologico nas familias: 1) o
primeiro foi a interrupgdo da vida na comunidade, que se considerou a restrigdo de visitas, a
dificuldade em comunicar com o doente sonolento ou inconsciente e a sua deslocagao
sistematica do domicilio a unidade hospitalar que por vezes fica a muitos quilémetros; 2) o
segundo factor prende-se com a perda de entes queridos, ou seja, a preocupagdo com a
possivel morte ou incapacidade permanente do doente; 3) o terceiro factor de stress foi a
incerteza quanto a capacidade de controlar o ambiente. O ambiente néo familiar de alta
tecnologia relacionada com o internamento num hospital.

Quando na origem da situagdo terminal esta uma patologia neoplasica, a revelagao do
diagnéstico e do prognostico questiona-se, como j foi discutido anteriormente. Os doentes ao
serem confrontados com a verdade do diagnostico, reeditam emogdes semelhantes as que
viveram no passado em situagBes de crise. Reconhece-se uma certa convergéncia entre a
adaptagdo progressiva do paciente a doenga (crises de revolta, de ansiedade aguda e
periodos de tranquilidade) “trabalho da morte”, com as crises do “rabalho da vida’(Vincent
1991: 341).

Os doentes adaptam-se, bem ou mal, dependendo da percepgdo que tém das crises
que lhe surgem, da compreens&o e suporte emocional que Ihe € dado. Todo 0 doente é um ser
debilitado, carenciado, inseguro e angustiado quanto ao futuro. No doente terminal essas
sensagdes ficam exacerbadas de modo especial. Sao ja classicas as fases de adaptagdo
identificadas pela psiquiatra Elisabeth Kiibler-Ross (1996):

- chogue e negag3o, ao receber a noticia ou face & descoberta do diagnéstico o doente sente
um chogue e uma sensagdo de ameaga; o futuro torna-se incerto € a morte préxima; a
negagdo surge como mecanismo de defesa frequentemente usado por doentes em estado
grave. Desconfiam frequentemente do diagnostico e da capacidade técnica do meédico;
procuram “bruxas” e “curandeiros” ou “especialistas estrangeiros” consoante as posses

econdmicas. Alguns estudos, indicam que os homens tém tendéncia a negar mais do que as
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mulheres. Estas sentem-se mais abandonadas e solitarias e tentam verbalizar mais os seus
conflitos interiores ( Ferreira e Eisirik 1991 : 482).
-ira ou revolta, nesta fase o doente torna-se agressivo, rebelde e dificil; fica facimente irritavel,
tudo o incomoda; a sua agressividade projecta-se em todas as direcgdes e sentidos, em
relagdo & familia e aos profissionais que lidam diariamente com ele; esta etapa é dificil para
todos, 0 doente tem que ser compreendido e perdoado, pois a ira de perder uma vida, & muito
grande e ele tem necessidade de a verbalizar € expressar.
- negociagdo ou barganha, se lhe foi permitido exteriorizar a sua agressividade e revolta, o
doente, particularmente se & jovem, entra num processo de negociagao com Deus, destino ou
instancia superior que o ajude a protelar a morte, a passar um tempo sem dor, sem sofrimento,
em troca ele promete mudar comportamentos e atitudes que até ai adoptava (deixa de fumar,
passa a ser menos conflituoso, a ser mais permissivo com 0s filhos, mais tolerante com os
empregados...) Com as promessas ele tenta ocultar um sentimento de culpabilidade que o
atormenta; quem lida com este doente tem que ser sensivel, descobrir estes sentimentos e
apoia-lo nesse sentido. Alguns estabelecem metas ate as quais consideram importante
continuar a lutar, por exemplo até ao seu aniversario; ao casamento do filho; a enfrada na
faculdade do filho mais novo. Existem evidéncias de que as pessoas podem protelar a morte
até uma ocasido importante. Isto sugere que os factos familiares e sociais tem um efeito
significativo na quantidade de vida que sobra; esta actividade mental pode, no entanto, exigir
um esforco demasiado grande e que pode, tristemente, alterar o prognostico. (Astudilho e cols.
1995)
- pena e depressdo, as etapas e emogdes anteriores exigiram um grande esforgo e energia, ja
que o doente pode comprovar que a negagéo e revolta nao lhe tiraram a doenga. Face a
evidéncia dos sintomas, a deterioragdo progressiva, as sucessivas operagoes e
hospitalizagdes, chega 0 momento em que ndo pode continuar a negar a doenga evidente e a
sua gravidade. Assim o doente acusa cada vez maior cansago, para de lutar e surge a
depressdo. Os doentes tendem a isolar-se, choram facilmente, ndao desejam falar com
ninguém, negam-se a comer e deixam de se cuidar. A insonia e a anorexia sdo frequentes,
vindo a agravar a sua debilidade fisica. Os que os assistem devem estar atentos a esta fase,
pois se negligenciada o doente pode morrer em verdadeira situagdo de miséria.

A depressdo € considerada de dois tipos: a reactiva e preparatéria. A depressao

reactiva & secundaria a perda da imagem corporal, dos papéis sociais e laborais, da



A Familia Face ao Doente Terminal Hospitalizado - O Caso Particular do HAL - 46

incapacidade em atender a familia, dos objectivos ndo alcangados e que associados a
dependéncia fisica aceleram o processo. Neste tipo de depressdo o doente precisa da
intervengdo de diferentes profissionais; ele precisa de comunicar, de falar abertamente com
alguém: um psicologo, um psiquiatra, um enfermeiro, assistente social ou um familiar. A
depressdo preparatoria € produzida pela perda iminente da vida e de tudo o que esta
relacionado com ela; distingue-se da anterior pela profunda tristeza e siléncio apresentados, €
uma depress3o silenciosa. E importante distinguir estes dois tipos, no doente terminal, pois o
fratamento e atitudes a adoptar so diferentes. Na primeira, devem ser apresentadas solugdes
para os problemas que os afligem: quem fica com os filhos; quem trata da casa; quem garante
e suporta economicamente a familia; aliviar-Ihe os sintomas. Na depresséo preparatéria, ndo &
bem aceite anima-los de forma optimista, soa a falso, cria mais angustia; devem ser
encorajados a aceitar a doenga e a morte em paz e com serenidade; devem ser apoiados na
dor e no siléncio; € muito importante a comunicag3o nio verbal e o apoio dado dessa forma.

- ¢, finalmente a aceitagdo e a resignagao, com a ajuda necessaria o doente chega a esta fase.
Na qual ele sente-se muito débil, cansado e, frequentemente com muito sofrimento fisico. As
vezes parece desprovido de sentimentos, absorto, indiferente ao que 0 rodeia, como se a dor
tivesse desaparecido, ndo demonstra interesse por nada, nem por noticias, nem por falar, nem
pelas visitas. A comunicagdo é sobretudo ndo verbal. Existem moribundos que “desejam a
morte e estdo movidos por alguma curiosidade, de conhecer o enigma oculto da morte.”
(Astudilho e cols. 1995)

O paradigma classico da autora Kibler-Ross deve ser usado de forma flexivel e
intuitiva, tornando-se muito Util para a compreensdo global do paciente. Quem se relaciona
com ele (profissionais de salde, familiares ou amigos..) precisa conhecer essas fases,
identifica-las, interpreta-las e orientar a ajuda de acordo com as mesmas.

A variedade de respostas, em relagdo & doenga terminal e & proximidade da morte
pode ser infinita. Assim, alguns acabam por se adaptar a doenga, outros acabam por revelar
morbilidade psiquiatrica, manifesta por desvios de comportamento, violéncia, raiva, confuséo,
comportamentos parandides, psicoticos ou depressivos, podendo mesmo ir a0 suicidio.
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QUADRO 3 - ETAPAS DE ADAPTAGAO A DOENGA E MORTE

ETAPAS DO PROCESSO DE DUELO DA ETAPAS DO PROCESSO DE MORRER
FAMILIA - {Engel) - (E. Kiibler-Ross)
Choque, incredibilidade Choque i negagao

negagdo inicial, desespero
. Ira e revolta
Compreensdo crescente da perda,
tristeza, pranto e Negociagao ou barganha

choro facil, culpa v

v Pena e depress&o

Luto, depressao, vazio doloroso
Resignagéo e Aceitagéo

Aceitagdo
Fonte: MARTIN, |. Lopez (1994), Atencion Domiciliaria: Diagnosticos de enfermeria, Madrid: Ed. McGraw Hill

No seu processo de adaptagdo e perante uma situagdo estabelecida de doenga
terminal, surge a necessidade do doente estabelecer "lutos"” O doente vai ter de enfrentar
uma série de situagdes novas, com obrigatoriedade de ir fazendo "lutos” sucessivos pela
realidade que lhe & imposta. E é importante que os faga, porque ao estabelecé-los ele procura
igualmente instituir um novo desafio & vida, procurando adaptar-se mais e mais a novas
situagdes, sabendo viver com elas. Conforme a personalidade do doente e da gravidade do
estado clinico, podera ter necessidade de fazer diferentes tipos de "lutos”.

Quanto a alteragao do estilo de vida, a curto ou a médio prazo, o doente vai por certo
ter de se adaptar a uma nova realidade de emprego ou ocupagéo. Infelizmente mesmo a nivel
internacional, sdo bastante insuficientes as medidas de suporte de inserg&o social deste tipo de
doentes. A situagdo sera tanto mais grave quanto maior for o peso econémico que o doente
representa para a familia, ou a incapacidade dele fazer outro tipo de trabalho ou ocupagéo.

Verifica-se, frequentemente, uma crise grave no equilibrio pessoal do individuo,
modificando as suas relagdes familiares e sociais, revolucionando as estruturas da sua
personalidade, pondo muitas vezes em causa os objectivos e valores que até ao aparecimento
da doenga tinham sido os seus.

O doente, ao deixar a familia, 0s amigos, a sua vivéncia social e ao entrar no hospital
para tratamento, esta a estabelecer um "luto" de tudo quanto ficou para trés das portas do
hospital, sendo necessario que, na nova realidade, ele consiga bases de suporte e esperanga,

para iniciar uma vida diferente.

17 “cortes existenciais” isto €, profundas alteragdes nos estilos de vida.
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Nesta fase da discussdo a questdio que se coloca € a seguinte: se 0 doente ndo
conhece o seu diagnostico, nem o prognastico como pode ele compreender € aceitar esses
lutos, ignorando tudo o que se passa com ele, no que diz respeito a doenga, tratamentos e
alteragbes a impor ao seu estilo de vida? Tera certamente muita dificuldade em aceitar e
compreender os novos desafios da vida, ou entdo tem a perfeita nogdo da realidade e
simplesmente disfarga-a; nessa altura ha uma fuga de todos os que lidam com ele, imaturidade
nas decisdes e uma certa cobardia.

Normalmente, nestes doentes, todas as fungbes do organismo estdo diminuidas,
estando também diminuida a sua sexualidade. Saber viver com esta realidade € para alguns
dificil de suportar. Julgo importante mencionar, de novo, 0 aspecto dependéncialinde-
pendéncia, binémio presente nestes doentes, com o consequente aparecimento de um estado

depressivo-ansioso.

1.4 - A Morte como Facto Social

A morte & a experiéncia mais comum e universal dos seres vivos. Mas, ninguém pode
descrever e testemunhar o que é morrer, do ponto de vista do sujeito. Trata-se de uma
experiéncia indescritivel, intransmissivel, estritamente pessoal, apesar de ser um fenomeno
biologicamente conclusivo e que sempre acompanhou a humanidade.

Morrer ¢ parte integral da vida, tdo natural e previsivel como nascer. Mas enquanto o
nascimento ¢ motivo de comemoragdes e de alegria, a morte transforma-se num terrivel e
inexplicavel assunto a ser evitado de todas as maneiras. Talvez porque ela nos lembre a
vulnerabilidade humana, apesar de todos os avangos tecnologicos. Ironicamente o paradigma
da morte e da continuidade da vida, é reaimente o mais antigo e fundamental da historia da
humanidade.

Segundo as concepgdes freudianas, o inconsciente desconhece a nogéo da propria
finitude pelo facto da morte estar revestida de maus significados e se ter tornado um tabu para
a civilizagdo ocidental (Mittag 1996). O homem n&o a reconhece COMO UM processo natural e
inevitavel, convenceu-se internamente da sua imortalidade, capaz somente de se imaginar

morto enquanto espectador da cena.
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A morte mais primitiva que o estudo das relagbes e da histéria da Medicina adquiriu
no decorrer dos séculos, diversas conotagdes, variando de cultura, sofrendo interferéncias da
ideologia vigente, dos processos histéricos e evolutivos etc. ... A historia do repudio pela morte
é secular; os seus significados parecem surgir primeiro da necessidade de Ihe dar sentido e,
segundo, do facto de ndo se admitir os continuos fracassos na tentativa de a dominar. E
sagrada, maldita, temida e desejada. Os valores mudam e os momentos historicos criam novas
necessidades para o ser humano que, apesar de todos os esforgos, permanece mortal. A ideia
que prevalece é a de que se ndo conseguimos dominar a morte, entdo que ela seja ideal e
aceitavel: sibita, sem dor ou consciéncia, acometendo uma pessoa idosa, cujos sonhos
supostamente ja teriam sido realizados (Ledo 1994).

Olhando de relance a historia dos acontecimentos que rodeiam um contexto de morte,
verificamos que tém variado ao longo dos tempos. Philippe Ariés (1988) faz, na sua obra “O
Homem perante a morte”, uma descrigdo e andlise do ritual associado @ morte e ao luto, bem
como da evolugdo desse ritual, que interessa sintetizar.

Durante séculos aceitou-se a morte como um “repouso eterno’; o acontecimento era
uma ceriménia piblica, presidida pelo moribundo, que a pressentia, the conhecia os rituais €
tomava as providéncias necessarias: rodeava-se pela familia e apés a visita do responsavel
religioso, fazia o seu testamento, recomendagdes e despedidas para enfrentar corajosamente
a meta final.

No decurso do séc. XVIll /XIX a morte passa a ser exaltada, dramatizada, tornando-
se impressionante e dominadora. O individuo deixa de se preocupar com a sua propria morte.
Esta passa a ser como uma transgressdo, que arranca 0 Homem & sua vida quotidiana, &
sociedade racional para o langar para um mundo cruel, violento e irracional. O cerimonial da
morte no leito mantém-se, contudo mais dramatizado, em que 0s presentes choram,
gesticulam, gritam numa encenagdo quase teatral.

No final do séc. XIX surge um novo sentimento: os familiares € amigos do doente
tendem a poupéa-lo, escondendo-lhe a gravidade do seu estado. A verdade comega a levantar
problemas. A morte faz tanto medo que evitamos pronunciar o seu nome; como afimou
Bernard Shaw: “A morte n&o é o pior, o pior € 0 medo da morte”. Aquela € a atitude moderna
da nossa sociedade para com a realidade da morte. O pensamento da morte representa a
ruptura do conforto humano. O homem agarra-se as informagdes médicas, tudo fica
dependente do conhecimento da doenga e da eficacia da terapéutica. Philippe Aries considera
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que se a mentira tem como finalidade poupar ao doente o sofrimento, evita também ao seu
circulo de refagdes o incomodo e a emogdo demasiado forte provocado pelo aspecto macabro
da agonia, pois admite-se que a vida é sempre feliz ou deveria parecer sé-lo.

O ritual de morte modifica-se, no final do séc. XIX e inicio do séc. XX , o moribundo
apenas recebe os familiares, amigos mais intimos ou os que Ihe prestam os cuidados. Todos
os outros so afastados, assim como as criangas. A cerimonia € privada e a morte escondida.
Mas o peso dos cuidados a prestar, do sofrimento, da dor incontrolavel, dos odores € do
espectaculo, por vezes aterrador, tornam todos mais frageis. Assim os doentes terminais séo
transferidos para o meio considerado responsavel pelo seu cuidado: o hospital e respectivos 0s
profissionais de satide.

A partir de meados do séc. XX e gragas aos progressos da ciéncia, da medicina, da
cirurgia, das técnicas de diagnostico e da generalizagéo das nogdes de higiene e assepsia, 0
doente passou a permanecer longos tempos no hospital, acabando por morrer 1a. O mundo do
moribundo passa a ser o quarto de hospital, € em que a morte € entendida como uma
inconveniéncia. Naquele lugar ela ¢ frequente, banalizada e néo publicitada.

Para Vincent & dramaturgia da morte de ontem, sucede a comédia ligubre da morte
contemporanea: o moribundo deve representar o papel de quem n&o vai morrer e os do seu
meio participam nessa farsa. O moribundo é privado da sua morte, e a sociedade do seu luto.
S6 se chora em privado. A morte como cerimonia publica ‘morte domada’, transforma-se num
acto solitario e a “morte interdita ” (Vincent 1991).

A sociedade ocidental oculta a morte. E paradoxal que, nos dias de hoje se queira
descobrir a origem do mundo e se viva numa continua farsa de negar, qui¢a, a anica certeza
que temos, a morte. Todos a receamos e tentamos iludir o seu aparecimento no quotidiano.
Adiamo-la. “No mais intimo de nds queremos acreditar na nossa imortalidade, mesmo sem
qualquer evidéncia para esta aspiragdo” (Fr. Bernardo 1988: 258). Todavia, a morte €
considerada um acontecimento social por exceléncia; € um acontecimento sociobiologico com

forte carga psicologica, ndo podendo ser desligada do contexto em que ocorre.

1.4.1 - A Morte de Hoje

A morte, que a partir dos anos 30, passa a ocorrer num hospital ou numa clinica &
totalmente medicalizada. A partir de entdo, segundo Ariés, ‘o decoro interdita qualquer
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referéncia a morte. E morbido e fala-se como ela ndo existisse. Ha apenas pessoas que
desaparecem e de quem se deixa de falar - e de quem, talvez, se fale mais tarde, quando se
estiver esquecido que morreram” (Vincent 1991: 340).

Com efeito, desde o comego deste século que procuramos excluir a agonia € a morte
da vida diaria, a despoja-las do seu caracter publico e cerimonial e a converté-las num acto
privado, reservado aos familiares de grau de parentesco mais proximo. Com o tempo, 0
ingresso dos doentes graves nos hospitais converteu-se numa pratica corrente, em que a
familia fica absolutamente excluida de tdo importante evento. As pessoas ja ndo morrem
rodeadas pela familia e amigos, mas sim isoladas e afastadas da opinido puablica.

Em simultaneo, a morte & provavelmente muito mais desencadeante de angustia e
incompreensivel porque falta a familiaridade tradicional com as suas manifestagdes tipicas.
Tentamos também excluir o luto da nossa vida e em vez disso admiramos os familiares que
levam o seu sofrimento com discrigdo, compostura e mente serena. O desaparecimento de um
individuo ja ndo interrompe o ritmo normal da sociedade, sobretudo nas grandes cidades, a
vida continua, como se nada tivesse acontecido.

Décadas atras e devido & elevada mortalidade infantil e a ocorréncia de doengas
infecciosas graves e incuraveis para a época, a esperanga média de vida néo ulrapassava
valores de 30/35 anos: somente uma pequena parte da populagdo superava os 50 anos. A
morte aparecia de modo brusco e rapido, em questéo de dias ou mesmo de horas.

Hoje as pessoas morrem de maneira mais lenta e com frequéncia de um modo mais
sofrido e doloroso. A esperanga de vida nos dias de hoje, ulrapassa ja os 70 anos para
homens e para mulheres. Nao obstante este valor animador € preciso considerar que as
doengas proprias do envelhecimento, as doengas oncologicas e cardiovasculares crénicas
aumentam progressivamente. Em geral, todas estas doengas comportam um periodo evolutivo
longo, com um sofrimento bastante prolongado, até que se produza a morte.

A sociedade moderna com as novas condigdes de vida e de habitag&o, com a familia
nuclear reduzida em nimero, com o afastamento geografico dos membros de uma mesma
familia, o isolamento em que se vive, a sociedade técnica, mecanizada e impessoal, fazem
com que, sobretudo nos grandes centros, mas cada vez mais nos meios rurais, se morra longe
do meio familiar e, em geral, nos hospitais.

A sociedade moderna dessocializou a morte e encurralou-a nos hospitais ou noutras
instituigdes, onde o doente morre sozinho num quarto isolado, numa enfermaria ou rodeado de
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incompreensiveis e sofisticadas maquinas de uma Unidade de Cuidados Intensivos, mas
sempre sozinho... Sem ninguém que compartilhe o medo, a angustia, o sofrimento, ou quem
sabe, a paz e a alegria de quem parte. Morrer tornou-se hoje um momento solitario e
demasiado friste para ser lembrado.

A morte de que néo se fala, € um acontecimento terrivel e negativo que vem perturbar
o curso normal do bem-estar e do conforto; é percebida como o resultado de um fracasso a
medida que os meios técnicos e o saber médico n&o é suficiente para descobrir a causa e
resolvé-la. A finalidade da Medicina passa a ser o prolongamento da vida, para isso 0 médico
equipa-se com todos os recursos da tecnologia moderna para contrariar a morte. O doente
terminal, portador de uma doenga que evolui a cada momento, remete o médico e os restantes
profissionais para a realidade da finitude. Muitos médicos fogem ao atendimento de pacientes
em fase terminal. A ideia de que mais nada se pode fazer, reflecte uma atitude de negagao
frente & propria mortalidade.

Ao que tudo indica, a Medicina desvirtuou as suas finalidades ao longo do tempo,
para atender a expectativa da humanidade na luta contra a morte e a0 desejo narcisico de a
superar. O incremento do tecnicismo, o atendimento mecanico e despersonalizado podem
reflectir a necessidade do médico em distanciar-se do doente terminal, defendendo-se da
ansiedade despertada por ele, o mesmo acontece com enfermeiros € outros técnicos que lidam

com este tipo de doentes (Ledo 1994).
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2 - PRINCIPIOS GERAIS DO TRATAMENTO

Sempre que o doente chega a uma fase terminal, em que a doenga evolui progressiva
e inexoravelmente, insensivel a qualquer esforgo terapéutico, o unico recurso possivel € a
Medicina Paliativa ou Cuidados Paliativos. A maior e mais delicada dificuldade é saber, com
precisdo, 0 momento em que se deve cessar um tratamento activo e curativo, para optar por
um tratamento paliativo de forma exclusiva. Em principio, isso acontece quando a doenga tem
um curso progressivo e irreversivel - o que se evidenciara pelo exame fisico e pelos exames de
diagnostico -. A partir dessa altura, o tratamento deve ser electivamente paliativo, isto é, que
ndo cura, mas mitiga a doenga.

Gomez-Batiste (1996) ilustra do seguinte modo, a posi¢do que o doente em situagdo
terminal ocupa dentro da medicina. Diz ele que representa uma espécie de porta que separa
duas dimensdes distintas do trabalho médico: o curar, como restabelecimento da normalidade
fisiologica, e o cuidar, como actividade encaminhada a dotar o paciente do maior grau de
funcionalidade e satisfagdo possivel, apesar da persisténcia e progresséo da doenga. Mario
Bernardo, representante de Portugal nos comités de Cuidados Paliativos, compara o objectivo
da medicina curativa e 0 da medicina paliativa, deste modo: “Enquanto a medicina curativa tem
a ver com o que fazemos a um doente ao pensarmos que € possivel cura-lo, os cuidados
paliativos procuram continuar a tratar de uma forma digna o doente, quando em face da
tecnologia disponivel, ja ndo se torna viavel admitir a cura, mas cumpre dar-lhe até 2o fim a
melhor qualidade de vida” (Silva 1995: 223).

Os Cuidados Paliativos consistem num tipo de assisténcia activa, global e integral dos
doentes e das suas familias. Baseiam-se em servigos e cuidados que visam diminuir ou
suprimir os sintomas de uma doenga sem agir sobre ela. Tém como primeiro objectivo
proporcionar ao doente e familia cuidados que atendam as suas necessidades fisicas,
psiquicas, sociais e espirituais. S30 programas de tratamento destinados a manter ou melhorar
as condicbes de vida dos pacientes cujas doengas ndo respondem por mais tempo ao
tratamento curativo; controlar a dor e todos os outros sintomas que o doente evidencie, no
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sentido de Ihe aliviar a0 maximo o seu sofrimento, tentando que eles vivam com plenitude os
seus Gltimos meses de vida e tenham uma morte serena e digna (Mathieu 1989).

Os Cuidados Paliativos tém, segundo a OMS, os seguintes objectivos:
- reafirmar a importancia da vida, considerando a morte como um processo normal;
- estabelecer um processo que ndo acelere a chegada da morte, nem adia-la a todo o custo;
- proporcionar alivio da dor e de outros sintomas que determinam sofrimento;
- integrar os aspectos psicologicos e espirituais no tratamento do doente;
- oferecer um sistema de apoio para ajudar os doentes a levar uma vida o mais activa possivel;
- oferecer um sistema de apoio a familia para que possa enfrentar a doenga e ultrapassar o
periodo de duelo (Astudilho et al. 1995: 25).

Diferentes autores consideram que a friade basica dos cuidados paliativos é a
comunicagdo eficaz, o controle dos sintomas e apoio & familia. “N&o se tratam tumores, dores,
nem sintomas em separado, mas sim pessoas, totalidades que sofrem” (Bayés 1991: 188).

A Medicina Paliativa & baseada em pressupostos tais como: cuidado integral ao doente
e familia, considerados como uma unidade terapéutica indivisivel, objectivos de bem estar e de
qualidade de vida; concepgao activa, viva e reabilitadora; dignidade e autonomia do doente. E
é orientada por um conjunto de principios que condicionam todas as actuagdes dentro desta
area e que, pela sua importancia e significado, transcrevo na integra:

- aceita a morte, como inevitavel e faz tudo para humanizar o processo de morrer. Contrapde a
atitude-tendéncia de negar ou tornar a morte tabu, a atitude de aceitagéo e de reflexdo sobre o
tltimo evento desta vida;

- aceita que os doentes falem da sua morte proxima, dos seus preparativos para ela,
considerando por vezes, esses os melhores momentos de vida que puderam viver;

- para os doentes terminais dentro desta atitude, o curar da lugar ao cuidar, os tratamentos
agressivos, o «furor curandi», da lugar aos tratamentos paliativos, ou de bengalas e muletas
médicas, relacionais e espirituais. A velhice e 0 morrer ndo s&o curéveis, mas sao cuidaveis;

- s profissionais reconhecem as suas limitagdes. Sem se demitirem, aceitam o apoio de ndo
profissionais, da familia, dos amigos, dos voluntérios;

- os médicos ndo dirdo: ja ndo ha nada a fazer para o curar, mas coisas muito importantes a
fazer para o doente se sentir cuidado e amado no tempo de vida que ainda vai viver & em
altimo ponto todos somos pessoas em situago terminal. (Gameiro, 1988: 31)
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Um grupo de peritos da Comissdo Europeia de Saude Publica, publicou em relfatorio
alguns dos principios gerais do tratamento e que em termos de filosofia subjacente em nada se
afasta do que foi apresentado anteriormente. Na esséncia, a mensagem que se pretende dar é
de que & necessario assegurar aos doentes, no fim da sua vida, ndo somente cuidados
médicos satisfatorios, mas também uma existéncia digna; o esforco deve dirigir-se
prioritariamente sobre o tratamento da dor e alivio de todos os sintomas, garantindo a
qualidade de vida; as medidas consideradas invasivas devem ser evitadas a todo o custo; as
relagdes sociais com familia e amigos mais préximos devem ser mantidas e facilitadas.

2.1 - Estruturas de Apoio e Assisténcia ao Doente e Familia

No relatorio elaborado pelo grupo de peritos da Comissdo Europeia de Saude
Publica, s30 apresentadas as instituigoes e equipamentos a que o doente terminal podera
recorrer, mas na Europa a realidade n&o € coincidente com a do nosso pais. Os peritos dessa
Comissao, consideram possivel que o doente tenha o direito de escolher entre a hospitalizagdo
ou os cuidados no domicilio e adiantam que o doente s deve ser hospitalizado sen&o quando
a familia é incapaz de assumir esse cuidado ou no caso do doente necessitar cuidados
especializados e que ndo possam ser dispensados no domicilio. Mas se isso acontecer, a
familia deve ser integrada de forma activa nesses cuidados para manter uma seguranca de
relagdo afectiva.(Servir (3) )

O modelo assistencial de cuidados paliativos inspirou-se nas tradi¢des de Our Lady's
Hospice (1879), St Lukes Hospice (1893) ou St. Joseph Hospice (1908) (Gomez-Batiste 1996),
O modelo moderno surgiu em 1967 no Hospicio de St Christopher’s em Londres e que, ao
longo dos anos, tem servido de inspiragdo para centenas de unidades que, pelo mundo fora,
tém sido criadas. Actualmente coexistem varios modelos:

- unidades de cuidados paliativos também designadas de unidades completas; tém
internamento, apoio domiciliario e centro de dia; as equipas sao pluridisciplinares e incluem
médico, enfermeiro, assistente social e capeldo, complementarmente fisioterapeutas, e
psiquiatria. O internamento & quase sempre curto, s6 para as fases de tratamento ou de
aqudizagdo e os cuidados continuados no domicilio. O apoio domicilirio € feito pelo médico
elou enfermeira, com visitas regulares e tém atendimento telefonico permanente. No centro de
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dia os doentes encontram-se periodicamente, convivem e tém o apoio de uma terapeuta
ocupacional.

- unidades hospitalares ou “equipas de suporte”, sdo pequenas equipas constituidas por
médico, enfermeiro, assistente social e capeldo, pertencentes ao quadro do hospital. Esta
equipa esta ligada & unidade de cuidados paliativos ou de apoio domiciliario. Dao apoio aos
doentes antes destes terem alta hospitalar ou durante o internamento, se a alta nao for
possivel.

- unidades de apoio domiciliario, as quais podem existir isoladas, sem internamento; se assim
for deverdo manter contacto com o hospital ou com a unidade de cuidados paliativos da area,
para dar resposta as situagdes que ndo podem ser resolvidas no domicilio. A equipa é
composta pelos mesmos elementos e o trabalho est, em geral, ligado aos Centros de saude.
Nos modelos referidos ha alguns aspectos comuns: as unidades devem colaborar e dar apoio
a unidades de salde ja existentes, tais como Centros de Satde, Hospitais e Misericordias; a
formaggo prévia e continua dos elementos da equipa € um aspecto fundamental para o seu
bom funcionamento; paralelamente o ensino e a investigagdo devem ser dinamizadas; a
avaliagao continua tanto dos cuidados prestados como do funcionamento da equipa deve ser
uma preocupagdo constante. (Cardoso, 1996)

Nos Estados Unidos da América a experiéncia teve inicio com alguns anos de atraso,
mas em 1983, quando o Medicare®® aceita o seu financiamento, existiam ja 1200 hospices em
todo o pais, com um funcionamento semelhante as unidades de cuidados paliativos ou
unidades completas, partilhando os cuidados aos doentes terminais com as nursing homes.

Em Espanha, até a década de 80, ndo existiam modelos como os atras referidos, a
assisténcia aos doentes centrava-se quase exclusivamente na hospitalizagao, tal como no
nosso pais, ainda hoje. No &mbito da oncologia espanhola, a reforma progressiva ocorrida nos
cuidados de saude primarios, em 1982, permitiu um certo optimismo e os cuidados paliativos
ganharam um corpo de conhecimentos e doutrina proprios. Os progressos estruturais e as
mudangas nas sensibilidades profissionais e sociais que se geraram propiciaram em Espanha
o inicio de experiéncias pioneiras na assisténcia aos doentes incuraveis e a consolidagao de
equipas e organizagdes para o desenvolvimento de uma nova especialidade: os cuidados
paliativos. O primeiro servigo de hospitalizagdo no domicilio, dependente do hospital,

18 Programa Federal de Seguro de Salide, existente nos EUA, para pessoas com 65 anos ou mais e para pessoas incapacitadas,
limitadas ou dependentes (informag&o obtida a partir da Internet).
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inaugurou-se em Madrid em 1981, e pouco depois surgiram unidades de cuidados paliativos,
dependentes dos servigos oncoldgicos hospitalares, na Catalunha, Santander e Canarias. A
comunidade que demonstrou maior interesse e dinamismo pelo tema, foi a Catalunha;
desenvolveram programas globais para os doentes oncoldgicos e geriatricos (programa Vica
als anys ). Foi também nesta regido que se criou a Societat Catalano-Balear de Cures
Palliatives, a qual anos mais tarde se integrou na Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos
(SECPAL)(Gomez-Batiste 1996). Na sociedade espanhola foram dados passos gigantes nesta
area da oncologia, beneficiaram os doentes e as respectivas familias, pois melhorou a
qualidade assistencial e de vida na fase terminal da doenga.

Em Portugal, a regulamentagdo da Lei de Bases da Satde - Lei n.° 48/90, de 24 de
Agosto - tornou imperativo a aprovagdo de um novo estatuto do Servigo Nacional de Saude, a
qual foi feita mediante o Decreto-Lei n.° 11/93. Esse novo estatuto propbs um novo modelo
organizativo dos servigos de salde. A incessante preocupagdo de propiciar aos seus ultentes
cuidados compreensivos e de elevada qualidade, reflectiv-se na necessidade de criar
alteragbes estruturais de vulfo na sua organica, a fim de a compatibilizar com os principios
consagrados na referida lei. A tradicional dicotomia entre cuidados primérios e cuidados
diferenciados revelou-se néo so incorrecta do ponto de vista médico mas também geradora de
disfungdes sob o ponto de vista organizativo.” Por esta razdo, o Decreto-Lei n.° 11/93 veio
extinguir as Administragdes Regionais de Salide criadas ao abrigo do Decreto-Lei n.° 254/82,
de 29 de Junho e veio propor a criagdo das Unidades Integradas de Cuidados de Salde -
Unidades de salide -, que hdo-de viabilizar a imprescindivel articulagdo entre grupos
personalizados de Centros de Salde e Hospitais. As normas de articulagdo proviséria entre
Hospitais e Centros de Saude séo fixadas no Despacho 24/94, de 9 de Junho. A indivisibilidade
da satde, por um lado, e a criteriosa gestdo dos recursos, por outro, impds a consagragao
desse modelo, em que radica um dos aspectos essenciais da nova organica e filosofia do
Servigo Nacional de Saude.

Nao obstante esta nova filosofia os doentes em fase terminal, com patologia
oncologica, cardiovascular ou geriatrica cronica, procuram sistematica e inevitavelmente os
hospitais. Praticamente ndo existem servicos ou unidades especializadas em cuidados

terminais. Existem camas para estes doentes disseminadas pelos servigos dos hospitais.

" Dec. Lei n.° 11/93, Diario da Replblica, | série, de 15 de Janeiro.
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Todos os centros de oncologia possuem uma consulta da dor e, muito excepcionalmente,
existe uma unidade desse tipo no Hospital Distrital do Fundéo.

Ha poucos meses, foi inaugurada uma unidade de cuidados terminais no Porto,
financiada pela Liga Portuguesa Contra o Cancro, constituida por: centro de dia com
capacidade para 50 doentes; internamento para 44 doentes, instalados em quarto individual e
servigo de assisténcia domiciliaria (Vildo 1995).

No nosso pais, a articulagdo entre os dois niveis de cuidados ainda € bastante dificil € 0
apoio domiciliario prestado pelos Hospitais, pelos Centros de Saude ou de forma articulada
por ambos, continua a ser insuficiente para as enormes caréncias verificadas na zona
geografica onde se realizou este estudo. Realidade profundamente discordante e distante da
filosofia preconizada pela Lei de Bases da Satde e do novo Estatuto do Sistema Nacional de
Saude.
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3 - OS CONTEXTOS

3.1 - O Hospital e o Doente Terminal

O Hospital com area de cuidados diferenciados por exceléncia, tem tido, ao longo da
historia, como principal objectivo tratar a doenga, devolver a saude, reabilitar e contribuir para
uma mais rapida integragdo na familia, no trabalho e na comunidade (Barros 1988). Os
hospitais sdo0 esfruturas gigantes, cujas administragdes exigem rigor e racionalizagdo dos
gastos. Sdo lugares onde se pratica uma tecnologia avangada, sempre com a finalidade
maxima de salvar a vida e proteger a saude. A este respeito diz “os hospitais s&o fabricas de
sade, em cujo indice de produtividade ndo entra o doente incuravel. O doente terminal
interfere no funcionamento do hospital, mais preparado para curar do que para cuidar o doente
incuravel. Ainda que o doente esteja “sem esperanga’ tem direito aos cuidados medicos, ao
seu tempo, as suas capacidades e competéncias, mas com frequéncia recebe menos atengao
e afecto que durante a fase de tratamento especifico” (Gémez-Batiste 1996).

Nos hospitais, ndo tem sido preocupagdo o morrer ou 0 ajudar a morrer. Tém sido os
doentes oncoldgicos e mais recentemente os doentes com SIDA que vieram precipitar a
problematizago da doenga terminal e da necessidade de humanizag&o no fratamento. A morte
é, para os profissionais de satde, sinonimo de insucesso, fracasso e frustragéo profissionais.
Desafia-se a morte! O desafio & morte é uma parte da heranga judaico-cristd. Através dos
tempos, as pessoas lutaram por causas ou ideologias, mesmo sabendo que iam morrer. Esta
atitude esta reflectida nos hospitais, especialmente em Unidades de Cuidados Intensivos ou
durante situagBes de urgéncia. A causa é salvar uma vida; a batalha é com a morte. Apesar de
ndo ser o pessoal que morre nessa batalha, esta aberto & perda. Se o doente morre, o pessoal
vive com o sentimento de derrota. Mais, enfrentam mais uma vez a qualidade finita das suas
proprias vidas e a inevitabilidade da morte, apesar da tecnologia moderna. “O desafio a morte

2 «Desahuciado» no original.
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é Util quando lutamos pela vida; desnecessario quando ndo atendemos as realidades da
situagdo” (Martocchio e Dufault, 1991).

Os profissionais de salde ndo estdo despertos, nem treinados para identificar,
classificar, tratar e avaliar adequadamente as necessidades do doente terminal, sdo formados
essencialmente na optica do dominio sobre a doenga com técnicas e meios cada vez mais
sofisticados (Henriques e Monteiro 1993). Os médicos «somaticos» vivem a doenga terminal
como fracasso, e inconscientemente deixam o doente isolado, separado e abandonado. Um
nascimento ¢ acompanhado de uma alegre corte de obstetras, pediatras, enfermeiras e
psicologos: & penoso que na morte a Unica companhia seja a enfermeira de turno (se € que
esta presente) e as maquinas correspondentes. O apoio afectivo e psicolégico aos moribundos
é pelo menos tdo importante como as drogas que se thes administram (Gomez-Batiste 1996).

Uma das faces do problema & que o lugar natural para morrer é a propria casa, em
companhia das pessoas mais queridas, mas hoje, sobretudo nos grandes centros urbanos,
cada vez mais se morre fora dela: nas estradas, nos hospitais, quer seja numa enfermaria,
onde a proximidade de outros doentes ndo evita a soliddo, quer nas unidades de cuidados
intensivos, rodeados de sofisticadas maquinas e perfurados por sondas e cateteres;
convertendo a fase terminal da vida, numa agonia indescritivel. As familias estdo reduzidas em
numero, afastados geograficamente uns dos oufros; vivem em pequenos apartamentos, onde
ndo ha lugar para mais do que trés ou quatro pessoas e o qual se esvazia durante o dia, ndo
havendo lugar para quem esta doente e necessita cuidados prolongados.

Esta condicionante da realidade que os doentes hoje enfrentam somada a ineficécia
do actual sistema de saide, no que diz respeito a assisténcia domiciliaria, determina uma
procura sistematica e inevitavel dos hospitais. Af, como refere Daniel Serréo “...onde a relagéo
médico-doente é difusa e imprecisa, ndo personalizada, nem directamente assumida por
ninguém, o doente terminal corre principalmente dois riscos ambos resultantes de ser tratado
COMO uma ¢oisa & N30 como uma pessoa: o risco do intensivismo indtil e cruel e o risco da
eutanasia, mais ou menos activa” (Serrdo 1992 : 36).

O intensivismo nos doentes terminais, em meio hospitalar, é hoje deliberadamente
assumido por muitos médicos como a melhor forma de se defenderem da acusagdo de
negligéncia ou de falta de assisténcia, sabendo de antemdo que as medidas invasivas de
fratamento que prescrevem apenas vao prolongar inutimente o sofrimento. Gomez-Batiste

explica que o sentimento de frustracdo, vivido pelos profissionais, “¢ superado por uma
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preocupagdo quase obsessiva em prolongar a vida por qualquer meio, mesmo usando a
tecnologia mais invasiva durante o processo de morte” *' (Gomez-Batiste 1996: 16)

O tratamento intensivo e o suporte de fungdes vitais deve, no entanto, ser garantido
pela equipa de satide, que tem a responsabilidade do doente, enquanto néo for estabelecido
formalmente o diagnstico de doente em fase terminal. Este diagnostico nem sempre € linear e
facil. Nas situagdes agudas e nas neoplasias sob tratamento agressivo, particularmente nas
doengas hematolégicas, pode ser muito dificil e o erro, caso o haja, deve ser sempre a favor do
doente, isto €, deve investir-se no tratamento. Nalguns casos, acredita-se na possibilidade de
atingir a fase de remissdo do tumor, viabiliza-se na fase mais aguda um tratamento de suporte
das fungBes vitais do doente e consegue-se através do dialogo enfre equipas (cirurgia e
cuidados intensivos) um aumento da esperanga de vida para mais alguns anos. Apesar de
existirem exemplos deste tipo, animadores, na maioria dos casos, retarda-se a morte por
semanas, meses, a custa de muito sofrimento e dor. Por vezes, estamos perante uma vida que
se encaminha naturalmente para o seu termo, mas porque temos & méo todos os meios corre-
se o risco de perder a nogdo de limite. A medicina moderna tem que aceitar que ndo pode em
todos 0s casos conjurar a morte € que, por uma questdo de respeito e dignidade tera de
renunciar as suas proprias capacidades. Lourengo Marques evidencia ‘o dever de tratar o
doente sem nos encarnigarmos numa terapéutica inoperante”. (Silva, 1995: 218)

Um estudo publicado no “Journal of the American Medical Associatior’, concluiu que
os esforgos feitos pelos servios médicos para prolongar a vida das pessoas em estado
terminal, muitas vezes apenas prolongam a sua morte € demasiadas pessoas morrem ligadas
a maquinas, sozinhas e com dores. O referido estudo, incidiu sobre mais de 10 mil pessoas,
realizou-se durante 8 anos e traga um panorama desolador das circunstancias frias e
dolorosas em que morrem as pessoas e da dificuldade em mudar mentalidades. “O problema é
que os médicos ndo sabem quando devem parar” diz Steven Schoreder, presidente da
Fundag&o Wood Johnson, que patrocinou o estudo (Kenen, 1995).

O segundo risco a que os doentes terminais estdo sujeitos € a eutanasia, a qual
motiva e provoca acesos debates, geram-se opinides diametraimente opostas e em que 0
consenso é dificil. Nos paises considerados mais desenvolvidos, Estados Unidos da América e
paises nordicos, o tema foi mediatizado, debatido em directo por todo o tipo de classes
profissionais e retiradas conclusdes muito suspeitas e pouco éticas. Admite-se a hipotese de

2 O que se denomina de encamigamento ou obstinagéo terapéutica
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aceitar a decisdo do doente quanto ao termo da sua vida ser feito por outrem e de forma
rapida, abreviando o sofrimento. A dignidade no morrer ndo pode ser confundido com
eutanasia. Daniel Serrdo acrescenta que “nestas culturas, que subconscientemente recusam a
morte humana como um fenémeno biologico, natural e inevitavel e que tudo esperavam de
uma medicina orgulhosamente triunfadora, aquilo que os defensores da eutanasia estdo a
querer dizer aos médicos €, muito brutalmente, o seguinte: se a vossa tecnologia nao
consegue salvar esse homem entdo matai-o”. Na sua concepgao, ‘enfrentar uma situagdo
terminal &, para um médico verdadeiramente consciente da grandeza e responsabilidade da
sua profissdo, tomar uma posigao sobre a vida e a morte dos homens nossos irmaos e iguais;
é assumir pessoalmente, um comportamento profissional especifico no qual se tém de
acrescentar os critérios éticos aos critérios técnico-cientificos; é afinal, integrar o gesto médico
numa antropologia coerente que nos situe 0 homem no mundo natural e as relagdes que eles
proprio criam. A morte do homem, a morte de cada homem, sendo um acontecimento natural,
n3o & um acontecimento trivial, ndo € nunca trivial® (Serrdo, 1990: 35).

3.2 - A Familia e o Doente Terminal

Historicamente a familia tem sido a instituicdo sustentadora do desenvolvimento do
individuo, tanto do ponto de vista material, como psicolégico e social. E no seio familiar que
tém lugar os processos de reprodugdo social. No passado a familia considerou-se uma
unidade de produgdo e de consumo e ainda que as suas fungBes se tenham transformado,
basicamente o seu papel ndo mudou. Dois dos tragos mais determinantes numa familia sao a
co-residencialidade e um orgamento comum. Estes sdo critérios base de caracterizagdo
censitaria. As definicbes de familia utilizados ao longo dos tempos e os diferentes criterios
considerados, ndo sdo questdes puramente terminologicas, porque envolvem modelos
culturais de familia, de relagBes familiares, de formas de dependéncia e de autonomia entre as
geragdes /egitimadas. “Da concepgdo ao nascimento através da infancia e da adolescéncia,
durante a idade adulta e na velhice, a familia € uma forga intermediaria entre o individuo € a
comunidade envolvente, continuando o ambiente social a ser a maior influéncia no
desenvolvimento humano” (Pinto 1991: 236).
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Ha tragos comuns que se podem desenhar, construindo uma imagem aceite
globalmente por todos. Podemos resumi-la como sendo o agregado doméstico, relacionado
com a vida privada e inima de pessoas geraimente simbolizadas pela ‘@omus’ ou lar,
composto por pessoas unidas pelos vinculos da consanguinidade e alianga, podera ser restrita
ou alargada. Mas é a célula basica da sociedade e o grupo primario por exceléncia, em que 0
relacionamento interpessoal € marcado pelas relagdes afectivas, em que cada um assume 0
respectivo papel, funggo e estatuto, vivendo num contexto de referéncia a valores e objectivos
comuns (Bernardo 1991).

A doenga, independentemente do 6rgdo ou aparelho afectado, influi na pessoa como
um todo, em todas as dimensdes: bioldgica ou funcional, psicologica, espiritual e social ou de
relagdo com os outros, especialmente com os familiares. O ser humano € um ser social € a
familia & o contexto social mais importante e a sua primeira linha de defesa. Se a familia o
realiza e apoia, se esta equilibrada e tem resolvidos os seus problemas, se é sé fisica,
psicoldgica e socialmente, entdo o individuo tem condigBes para recuperar a satde ou para,
neste caso, encarar a morte com serenidade. Dai a importancia de conhecer a sua integridade
funcional e de a integrar no processo terapéutico.

Podemos considerar que “o universo do doente terminal & constituido por trés mundos:
a equipe de saude, presumidamente competente; o familiar e amical; e o social com os seus
imperativos e os seus tabus” (Vicent 1991: 343). Em que o doente e a familia constituem a
unidade integral de tratamento e devem ser considerados em conjunto ao estabelecer um
plano de actuagao terapéutica (Andrés 1995).

Considera-se que, se qualquer membro da familia ou outro grupo primario ligado por
estreitos vinculos pessoais enfrenta um problema que envolve uma ameaga a satisfagéo de
necessidades, o grupo, como um todo & inevitavelmente envolvido de um modo ou outro, e em
diferentes graus, de acordo com a gravidade do problema ou com as obrigagdes do individuo
em relagdo ao grupo e vice-versa. O impacto da doenga na familia altera planos de futuro, os
papéis e responsabilidades, bem como os padrdes de interacgdo familiar (Caplan 1986).

E impossivel atender simplesmente o doente, sem atender também a sua familia. Esta
fica extremamente afectada, talvez ndo precise de ajuda na satisfagdo das necessidades
fisicas, mas em termos de comunicagdo, de apoio emocional e de orientagdo de
comportamentos é tdo carente como ele. No seio familiar gera-se uma desorganizagdo
psicologica, econémica, desespero, revolta e uma modificagdo das relagdes interpessoalis,
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como refere Vaz Serra (Marques 1991). Por isso, a relagdo estabelecida entre o profissional de
saude (médico, enfermeiro ou outro) com o doente e com os familiares nunca podera ser uma
relagdo fria, indiferente ou simplesmente técnica, tem que pelo contrério ser uma relagao
comprometida, empatica, atendendo o doente como um todo concreto (Moreira 1992). O cuidar
no doente terminal, deve ser abordado numa dupla perspectiva doente-familia. A familia sofre
0 processo e, por sua vez, condiciona com o seu comportamento o nivel de qualidade de vida
do doente” (Vidal 1993).

Feito o diagnéstico (de cancro, por exemplo) e hospitalizado o doente, cerca de
metade das familias recorrem ao seu médico assistente, quase sempre como consequéncia
das preocupagdes excessivas em relagdo ao seu familiar; mais de 2/3 revelam ansiedade ou
comportamentos indicativos de depressdo e angustia severa. Uma doenga grave impde-se a
familia de trés maneiras: destroi ou modifica de sobremaneira a unido e as ligagdes familiares;
podem surgir a discordia, a discussdo e os desentendimentos tudo produto do stress, da
ansiedade e da falta de informagao e de dialogo, ou contrariamente, a doenga pode vir reforgar
a unido e a proximidade entre os familiares; afecta os planos e as orientagbes da familia em
relagdo ao futuro; modifica as relagdes e as dependéncias em relagdo a outras pessoas
exteriores a familia, podendo haver intensificagdo ou deterioragdo das mesmas.

Na maior parte dos casos e sempre que a doenga terminal ndo resulte de uma
patologia cronica, isto &, ndo seja esperada, a familia percorre, de forma muito similar ao
doente, as mesmas fases de adaptagdo & doenga e a morte. Requer, tal como ele, uma
atengdo e cuidados especiais, sobretudo se se dettm numa dessa fases. As suas
necessidades exigem tanta atengdo como o proprio doente. Cabe aos profissionais de saude
desenvolver aptiddes para lidar com as tensdes geradas no interior do sistema familiar e
compreender que sdo fruto da situacdo bastante stressante que todos estdo a viver (Marques
1991).

3.2.1 - Principais Problemas e Dificuldades da Familia

Numa tentativa de sistematizagdo, posso indicar que os maiores problemas se
relacionam com a adaptagdo & doenga e & morte, dificuldades na comunicagdo com doente e
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equipa de saude e as limitagdes sociais que os impossibilitam de colaborar no fratamento ou
mesmo de 0 assistir na integra.

O primeiro e principal problema dos familiares de um doente em fase avangada da
sua doenga é sempre 0 mesmo. Trata-se de assumir a perda de um membro da familia. Face a
tal irreversibilidade o primeiro sentimento que domina € a incapacidade e impoténcia que
rapidamente gera a ira, pena, tristeza, raiva, sofrimento, angustia e incerteza. Adaptar-se a
esta situagdo é dificil e estara relacionada com o grau de maturidade, enriquecimento e
compreensado que existe no seio familiar. O esforgo para superar os problemas surgidos nesta
fase, quando alguns deles ja existiam antes da doenga e adoptar a atitude mais adequada para
enfrentar as circunstancias da maneira mais digna, pode constituir a primeira fonte de stress
familiar. Desse desequilibrio surgem as mais variadas e diversas respostas, tais como:
- negagao, como mecanismo de defesa face ao medo que provoca reconhecer a realidade; a
conspiragdo em siléncio, o mesmo quer dizer que por medo de ferir ou prejudicar o doente a
familia deixa de comunicar da mesma forma com ele e até dentro da propria familia n&o se fala
da doenga, nem da sua evolugdo, excluindo assim a possibilidade de manifestar o grau de
labilidade em que se encontram todos;
- superprotecgao, a ansiedade em que estdo imersos e o provavel sentimento de culpa, obriga-
os a actuar constantemente, subestimando até as capacidades do doente tratando-o como
uma crianga, criando-lhe um sentimento de inferioridade e inutilidade. Outras vezes, criam-se
verdadeiras competicdes e represalias entre os familiares, dominados por uma enorme
necessidade de protagonismo;
- excesso de realismo &, igualmente, muito frequente, ndo dando importancia a nada do que se
faga, “j4 nada vale a pena”; dominados pelo cansago e pela derrota. Nesta situagdo de
desapego é conveniente e Gtil que a equipa de salide proporcione ajuda e fornega elementos
que multipliquem a coragem para viver o presente, promovendo a interajuda familiar;
- isolamento social, o qual acontece por diversas razbes. A auto-estima do grupo familiar vé-se
muito diminuida e fragil, temem os conselhos contraditrios dos outros, o comprometimento do
siléncio e da eventual revelagdo ao doente da verdade até ai velada, assim como as
expectativas de ajuda frustradas.

Outro dos problemas, que se torna rapidamente evidente prende-se com as
dificuldades de comunicagao da familia com o doente, com a equipa de salide e mesmo, entre
si. Com o doente as principais barreiras sdo a revelagdo do diagnostico e sobretudo a



A Familia Face ao Doente Terminal Hospitalizado - O Caso Particular do HAL - 66

inexisténcia de cura e a inevitabilidade da morte a curto prazo; a crise originada impede-os de
tomar decisdes sobre o futuro e bloqueia o fluxo de informagdes entre o doente e a familia o
que, por sua vez, faz com que se comportem como estranhos uns com os outros; podem
inclusivamente colocar o doente numa espécie de capsula protectora quase impermeavel, para
impedir que ele se inteire do que a sua doenga representa para a familia inteira; tomam
decisdes por ele e actuam como se ele ndo existisse; muitos doentes percebem esta situagao e
chegam a considerar-se “mortos em vida” (Astudilho et al. 1995).

A posigdo das familias perante o hospital & sempre ambigua e baseia-se numa
dicotomia evidente: sente-se o hospital como um objecto bom e um objecto mau. Esta
ambivaléncia é sobretudo experimentada, nos primeiros tempos hospitalizagéo. Sentem-se
comprometidos por terem de ir levar o doente ao hospital, angustiados perante a ideia de que o
seu doente estd nas maos de estranhos, de cuidadores que se ocupam mais ou menos bem
dele. Se, teoricamente, a cooperagdo familia-cuidadores esta estabelecida, as resisténcias
inconscientes, opdem-se 2 boa vontade de cada um e prejudicam a eficacia dessa
colaboragdo. Em relagdo ao tratamento, a posigdo dos familiares é flutuante, isto e, tém
dificuldade em confiar plenamente sem restrigdes ou de impor alteragdes a esse tratamento;
duvidam com frequéncia da qualidade desse tratamento ou da assisténcia. A equipa, por seu
lado, vé na familia, sobretudo se ela adopta comportamentos de superprote¢do e de exigéncia,
uma fonte de complicagdes; se pelo contrario, ela denota pouco interesse ou visita poucas
vezes o doente é, rapidamente conotada de negligente ou irresponsavel. O equilibrio desta
relagdo é dificil, mas possivel, basta que para isso haja informagdo / formagao, dialogo entre
todos € empenho nessa relagdo, para que resulte significativa e positiva, em especial para o
doente.

Habituaimente a familia sente-se pouco & vontade com a equipa e se esta nédo
contrariar esta barreira de comunicagdo o tipo de informagéo que circula entre esses dois
pblos, nunca ir4 além de uma suméria froca de perguntas e respostas monossilabicas. “Em
geral, os familiares queixam-se de que ndo recebem uma informagéo suficientemente clara..’
(Astudilho et al. 1995: 298) Médicos e enfermeiros devem procurar falar com termos simples,
faceis de compreender, se possivel de acordo com o seu vocabulario, explicando-lhe o
diagnostico, o que se sabe sobre a doenca e sua provével evolugédo e o que se pretende fazer

em cada caso. A familia tem direito a uma informagdo completa e integral.
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O tempo que cada elemento da equipa dedica a familia, ajuda-la-a a estabelecer com
eles uma relagdo empatica e cimentada na confianga. Isso s sera possivel se a equipa que
trata e apoia o doente / familia mostrar verdadeira preocupagdo e disponibilidade pelos seus
problemas, saiba ouvir, criando uma atmosfera de abertura que facilite e incentive cada um a
falar dos seus medos, angustias, os apoie moral e psicologicamente mostrando a sensibilidade
e discrigdo que cada situagdo particular exige.

O amadurecimento dessa relagdo consegue-se com reunides frequentes semanais,
quinzenais ou sempre que a familia o solicite. A sua participag@o na prestagdo de cuidados
deve ser fundamentada e incentivada, nessas reunides. Para actuar, os membros da familia
precisam de formagdo, de educagdo sanitdria; precisam de explicagbes para saberem
identificar e reconhecerem determinadas manifestagdes e aprender a dar-lhes solugdo. S6
durante o internamento hospitalar se pode preparar uma familia para a alta e s6 fazendo e
lidando com as dificuldades ela cresce no conhecimento e na aptiddo.

Tendo em conta o contexto socio-cultural actual, a familia continua a ser o primeiro
recurso em que nos desenvolvemos e amparamos; todavia para a familia viver e assistir a
doenga, tomando um papel activo no tratamento e cuidado é cada vez mais dificil, pois existem
uma série de factores culturais e sociais que condicionam a qualidade de amparo e protecgédo
que dela se esperam. Esse contexto social em que se insere, condiciona a familia na ajuda e
cuidados que efectivamente pode prestar. O afastamento geografico das diferentes geragoes,
o desequilibrio entre as varias geragdes, com o0 aumento da percentagem de pessoas idosas, a
desinstitucionalizagdo dos lagos familiares, aumento do emprego feminino, a evolugdo do
desemprego, a reestruturag&o industrial, terciarizagdo do emprego...(Martin 1995) representam
um conjunto de factores que vém complicar as redes de solidariedade familiar, impossibilitando
a reaproximagao e a interajuda dos varios elementos.

Apos observar e analisar o comportamento de 100 familias Giacquinta propde a
descrigdo sistematizada das alteragdes evidenciadas pelo meio familiar de doentes em risco,
em 4 etapas, englobando 10 fases diferentes, que enumero no quadro 4.

A familia do doente terminal ao vé-lo em degradagdo progressiva e ao enfrentar a
eminéncia da morte vive tensdes e vé o seu equilibrio em perigo, podendo mesmo entrar em
“crise”, caso 0s seus mecanismos de auto-regulagdo ndo forem suficientes para gerir essas
mesmas tensdes. O confronto com uma doenga grave constitui para o doente, assim como

para a familia e amigos, um acontecimento de vida indutor de elevados niveis de stress. Os
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comportamentos que adopta poderdo ser o reflexo da sua desorganizagéo e disfungdo e em

certas situagdes podera desencadear-se uma crise familiar.

QUADRO 4 - ETAPAS DE ADAPTAGAO DA FAMILIA A DOENGA

, : - - impacto ,
12 Etapa Enfrentar arealidade . |- Desorganizagéo Funcional
; : |- Procura de uma explicagdo
|- Pressdo Social
|- Perturbages Emocionais
2° Etapa Reorganizagdo pré morte |- Redistribuiggo de papeis
- Reorganizagdo de memoérias

3 Etapa - Perda - Eminéncia da morte

. " ’ - Morte . .

4% Etapa Restabelecimento - Etapa final da adaptagdo familiar
- Expanséo da rede social

Fonte: MARQUES, A. Reis et al. (1991)

Os avangos tecnologicos podem constituir uma verdadeira obsesséo para ela que,
geralmente, frente a uma doenga de prognéstico fatal, se langa na procura dos tratamentos
mais sofisticados que evitem a todo o custo a morte da pessoa querida. Esta atitude €
indicadora de como, na nossa cultura, se sente a morte como uma agressao, esquecendo-nos
muitas vezes, dos interesses do proprio doente. Provavelmente esta € uma das razbes que
explica a incompreensdo e a ndo aceitagdo da alta hospitalar, j& que a familia continua a
acreditar que se devia experimentar todo o tipo de tratamentos até & exaustdo. Podem
experimentar sentimentos de culpabilidade e porque ndo podem assisti-lo como desejariam,
relativizam essa culpa com o pensamento de que tudo fizeram para o ‘salvar’. “A revolta do
familiar pode estar dirigida ao paciente, e Hersh denomina de Sindrome de L&zaro a forma
extrema da express&o da hostilidade que, gerando culpa, produz o desejo de ressuscita-lo ou
manté-lo artificialmente vivo, para ter uma oportunidade de reparar a agressao” (Ferreira e
Eizirik 1991: 483).

No nosso quotidiano estamos preparados para educar e viver no sentido do prazer, ao
nivel dos diferentes comportamentos sociais, mas temos dificuldade em manejar o sofrimento,
em aceita-lo, sobretudo se o factor desencadeante & irreparavel. Com a hospitalizagdo
consegue-se algum distanciamento e a fransferéncia de responsabilidades para os

profissionais de salde. Este & outro dos indicadores evidentes da negagdo social da morte. A
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familia procura que a morte ndo ocorra no domicilio, porque € mais dificil de esquecer e para
que 0s mais jovens ndo vivenciem ou presenciem o sofrimento e a morte.

Perante a alta, as familias apresentam, com frequéncia, inimeras dificuldades e
limitagdes de ordem econémica e social. S3o as barreiras arquitectonicas do domicilio, que €
pequeno para o numero de pessoas que & vive, com dificeis acessos, quartos pequenos,
muitas escadas, assim como a indisponibilidade de tempo e profissional. Todos trabalham e
dificilmente se podem libertar dos empregos, mesmo que temporariamente, pois perdem as
regalias sociais.

A realidade particular de cada familia tem que ser reconhecida e avaliada com
pormenor € também ela deve estar presente nos objectivos da equipa que trata o doente. A
adaptagdo da familia a todos estes problemas depende em grande parte do apoio da unidade
que trata o doente e dos outros recursos do sistema social (Gomez-Batiste 1996).

Martin descreve, com base na experiéncia das enfermeiras de cuidados paliativos
espanholas, os principais medos das familias que tém os doentes em casa: a dor que nao cede
a medicagdo; a dificuldade em alimentar o doente; os estertores € o momento da morte dificil
de esquecer e a dificuldade em resolver de forma eficaz todas as crises que surjam e que
alguma delas apresse ou resulte na morte. A familia receia n&o prestar cuidados de qualidade
e de se poder sentir responsavel, em alguma altura, por maior sofrimento ou mesmo pela
morte (Martin 1994).

No processo de tratamento, para além do doente, & importante valorizar as principais
necessidades da familia, hierarquiza-las, no sentido de as resolver como prioridades
terapéuticas. Kim Menley (1989) descreve varios estudos feitos no sentido de identificar quais
~ as principais necessidades das familias de doentes graves, internados em cuidados intensivos.
A referida autora cita estudos efectuados por Molter e Captain que revelaram que a familia tem
de sentir esperanga em relagdo ao doente terminal; Norris e Grove revelam que a familia
precisa de saber que o seu doente esta a receber os melhores cuidados; que as suas maiores
preocupagdes estdo mais relacionadas com o doente do que consigo proprios; as
necessidades menos importantes dizem respeito aos sentimentos pessoais € as mais
importantes abrangem areas como honestidade, informag&o, cuidados e esperanga. Estdo a
seguir sistematizadas as necessidades dos conjuges de doentes terminais hospitalizados, de
acordo com a autora atras citada: a necessidade de acompanhar e ajudar a pessoa que esta a
morrer; de ser informado quanto ao seu estado de salde; de saber que ele estd o mais
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confortavel possivel; de ser informado logo que ele esteja prestes a morrer; de expressar
liviemente as suas emogdes; de ser apoiado por outros membros da familia, de ser
compreendido e apoiado pelos profissionais de satde.

Astuditho acrescenta a estas, outras necessidades: precisam de ajuda e requerem
especial compreensdo no processo de adaptagdo a doenga; a equipa deve ser sensivel aos
seus problemas particulares e deve melhorar o processo de comunicagdo estabelecido,
sobretudo com o doente; precisa de ver o seu doente ser tratado com dignidade e de o ver
morrer com serenidade, reafirmando assim a confianga € uma maior tranquilidade (Astudilho et
al 1995).
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2 - DELINEAMENTO DO ESTUDO

Na definigdo e construgdo do objecto de estudo e tendo em consideragéo os objectivos
propostos, tornou-se desde logo evidente a escolha de uma estratégia metodolégica assente
fundamentalmente, numa abordagem qualitativa. Esta estratégia impds-se por vérias razoes. A
complexidade humana representa um dos maiores obstaculos que qualquer investigador
enfrenta sempre que o objecto é o Homem. Cada ser humano é singular quanto a
personalidade, valores, ambiente social e condutas sociais. O proprio conceito de saude €
variavel e carregado de subjectividade. E dificil para uma . pesquisa cientifica - que
caracteristicamente foca somente uma parte da experiéncia humana - apreender de modo
abrangente toda essa complexidade. Para minimizar essa limitagéo, entendi vantajoso optar
por uma estratégia assente no modelo qualitativo, que me fornece a perspectiva do individuo
em andlise, dando énfase & compreensdo da experiéncia vivida, através da recolha de
narragbes feitos pelo proprio. Este modelo de investigagdo, também chamado de
fenomenoldgico, surgiu “como modelo alternativo de investigagdo, cujas raizes intelectuais
repousam na fradigdo filosofica” (Polit e Hungler 1995: 17). As mesmas autoras consideram
que este método tem as suas bases assentes em diferentes pressupostos acerca da natureza
do ser humano e da forma como deve ser compreendida, salientando a complexidade inerente
as pessoas e & sua capacidade de modelar e criar as suas proprias experiéncias.

Ao escolher apenas quatro servigos de um Hospital Distrital, em vez de os incluir
todos e, ao limitar a colheita de dados num periodo de tempo, estava intencionalmente a
restringir o nimero de casos, para os poder analisar com maior profundidade. Privilegiou-se,
deste modo, o método de anélise intensiva ou estudo de caso. Segundo Greenwood este
método consiste “no exame intensivo, tanto em amplitude como em profundidade, utilizando
todas as técnicas disponiveis, de uma amostra particular, seleccionada de acordo com
determinado objectivo, de um fenémeno social, ordenando os dados resultantes de forma a
preservar o carcter unitario da amostra, com a finalidade Gltima de obter uma ampla
compreensdo do fenémenos na sua totalidade” (Lima 1995: 18).
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Por considerar esta problematica, ao nivel deste hospital regional, pouco estudada e
até mal conhecida, entendi necessario e conveniente orientar-me para um estudo exploratorio,
podendo a partir dai formular hipéteses, explorar pistas para outras pesquisas e
cumulativamente contribuir para melhorar a pratica. O interesse centrou-se na descrigdo critica
da realidade encontrada; consiste num relato essencialmente descritivo, podendo, ao longo do
trabalho, ser enriquecido numa perspectiva comparativa e analitica, ao extrair as variaveis que
explicam as variagdes dos comportamentos e atitudes da populagéo estudada.

As grandes vantagens deste método de andlise intensiva assentam em trés aspectos
principais, caracteristicos do proprio método e que se adequam, favoravelmente, ao estudo
pretendido. S3o elas a intensidade, isto €, a multiplicidade de facetas a explorar e com a
profundidade e compreensdo do fenémeno social; a flexibilidade do proprio método, que se
fraduz numa selecgdo e utilizagao relativamente livres das técnicas a utilizar; e a quantidade de
material informativo recothido sobre as unidades de analise a partir das diferentes técnicas e
que enriquecem a pesquisa (Lima 1995).

De acordo com estes principios metodologicos, recorri a varias tecnicas para a
recolha de informagao, usadas em simultaneo: pesquisa bibliogréfica, entrevista estruturada as
familias dos doentes terminais internados nos servigos escolhidos; pesquisa documental feita a
partir do processo clinico e individual de cada doente e da observagéo directa nao participante
dos actores envolvidos no processo. Foram inquiridas 54 familiares, namero possivel do
conjunto de % 70 casos.

Em estudos desta natureza, as dificuldades surgem porque apesar da grande
quantidade de material informativo, nao é possivel generalizar com rigor as conclusdes para
todos 0s casos, de que sdo representativos os inquiridos, por ndo haver aleatoriedade na sua
selecgdo. No entanto, seria metodologicamente inadequado optar por um método de anélise
extensiva, aplicado a uma amostra representativa obtida aleatoriamente, na tentativa de
quantificar as diversas facetas da realidade. Tal era inviavel € nem sequer desejavel. Seria
dificil, nessa analise, controlar o peso das milltiplas interferéncias infroduzidas por variaveis
estranhas ligadas as diferencas estruturais e funcionais dos servicos, as diferentes
caracteristicas das familias e dos proprios doentes. Naquele caso, impunha-se a adigdo de
uma andlise qualitativa, para captar toda a rede de subjectividade implicita.

A preferéncia pela abordagem qualitativa, pretende reforgar a preocupagdo em
evidenciar mais o significado dos dados do que propriamente encontrar definigoes técnicas e
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restritas: “o interesse fulcral da investigagdo interpretativa ou qualitativa € pelo significado
conferido pelos actores as acgdes nas quais se empenharam’ (Lessard et al. 1990).

A investigagdo qualitativa est, especialmente indicada para estudos em que se
pretende descrever um fenémeno ou uma realidade, sobre a qual existe pouca informagdo; a
descricdo & feita pelos proprios sujeitos implicados e sdo os proprios que definem e
caracterizam a situagao.

Neste estudo, a analise incidira sobre o contelido das entrevistas, registadas por
escrito, em impresso proprio; sobre o diario pessoal que fui elaborando paralelamente ao
decurso das entrevistas, com base na observagdo e nos dados retirados dos processos
clinicos.

Arquitectei, intencionalmente, o guido da entrevista de forma estruturada, no sentido de
aplicar as mesmas questdes, numa sequéncia e ordem invariaveis a globalidade dos
inquiridos, podendo, assim, obter resultados comparaveis caso a caso ou no seu todo.

Apts a obtengao dos resultados surgem as categorias e a necessidade de quantificar
0 numero de respostas incluidas em cada uma, s6 assim se revelam significativos os diversos
aspectos considerados. A esse respeito, refere Moreira “pelo facto da recolha de dados ser
definida como qualitativa, isso ndo significa que se devam na andlise, evitar todos os
elementos quantitativos” (Moreira 1994 : 102). A conciliagéo entre a abordagem qualitativa e a
quantitativa é possivel e aceitavel. Os investigadores combinam, cada vez mais, as duas
perspectivas. A tese de um continuum metodologico entre uma e outra € cada vez mais
defendida, verificando-se que as abordagens puramente quantitativas, vieram a posteriori
propor investigagdes que tomam em linha de conta os contextos do objecto e a dimensao
interpretativa (Boudon 1990).
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3- 0 CAMPO DE ANALISE

O HAL é uma unidade de saide considerada Hospital Distrital, situa-se numa regi&o
interior do pais, serve uma populagdo aproximada de 80 mil habitantes, correspondentes a
onze concelhos do distrito.

Nessa populagdo e nos ultimos anos, verificou-se uma acentuada diminuido da
populagdo na regido; um crescimento natural extremamente reduzido, chegando a niveis
negativos na década de 80; uma estrutura etéria duplamente envelhecida; baixas densidades
populacionais com grandes assimetrias na distribuigdo da populag&o (densidade populacional
média do distrito &€ de 35,0 habitantes por km2), com vias de comunicagdo e acessos
melhorados nos dltimos 10 anos, mas ainda bastante dificeis em certas zonas interiores do
distrito; com uma relagdo de dependéncia particularmente elevada em relag&o ao resto do pais
(162,3/58,1). Trata-se de uma regido em que a populagéo activa se distribui proporcionaimente
pelos trés sectores de actividade econémica (£ 33%) 2.

No Distrito a area de Cuidados de Saude Priméarios possui cerca de 11Centros de
Satde (um por concelho), com 130 extensGes situadas em outras tantas localidades. Os
Cuidados Diferenciados sdo garantidos por 3 Hospitais Distritais. E importante observar que o
racio profissionais de satde/ utentes, nos Centros de Saude da regido, € de + 2000 habitantes
para cada médico e de £ 1450 habitantes para cada enfermeiro®.

As principais causas de morbilidade e mortalidade na regido séo muito similares as do
pais, em geral. Hierarquizando a partr das mais frequentes encontramos: doengas
cerebrovasculares, tumores malignos, doengas do coragdo (principalmente coronariopatias),
acidentes, diabetes melitfus, doengas cronicas do figado e cirrose (aliadas & elevada taxa de

alcoolismo da regido).

2 Plano Integrado de Salide 1987
23 |NE, Estatisticas de Satde 1995
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A realidade de um Hospital Distrital, inserido numa regido interior do pais, com
reduzidas alternativas e recursos de saide na comunidade, constitui a situagdo ideal e
pretendida para este estudo, pois € neste contexto que se justifica a sua realizagao.

A construgdo do HAL teve inicio em meados dos anos 60. E, pois, um edificio de
arquitectura relativamente recente, com 30 anos de projecto e 20 de funcionamento. Possui
varias comissdes técnicas, das quais destaco a Comissao Etica e a Comissdo de Humanizagéo
e Qualidade Global.

Tem uma lotagdo de 342 camas distribuidas por 16 especialidades de internamento.
Presentemente tem 733 profissionais efectivos, destes 88 sdo médicos, 256 enfermeiros, 7
técnicos superiores de servigo social e 34 técnicos de diagnostico; é considerado como a maior
entidade empregadora da regido. No quadro seguinte é apresentado movimento de doentes

nos ultimos anos.

QUADRO 5 - MOVIMENTO DE DOENTES EM 1994/95 NO HAL

. Aeas/Anos | 1994 | 1995
Urgoncia | 53912 56718
Consulta Externa 36942 39827
Internamento 11700 11836

Fonte: Programa de Acgéo de 1996, do HAL.

Os servigos seleccionados, intencionalmente, foram os de Medicina e de Cirurgia Geral.
Essa intencionalidade deveu-se ao facto de serem estes, 0s servigos com maior incidéncia e
prevaléncia de patologias, que pelas suas caracteristicas e evolugdo, conduzem
maioritariamente & terminalidade.

O Hospital apresenta uma taxa de ocupagdo aproximada de 69.1%, em que a demora
média de internamento nos servigos em andlise (Medicina e Cirurgia) variou entre 7,0 a 8,6
dias.

Qualquer um dos quatro servigos tem uma capacidade maxima de 35 camas,
dispostas em enfermarias de 3 ou 6 camas e, ainda, em «isolamentos»: um de 2 camas e trés
de 1 cama, localizados no final do corredor do servigo. Todos os quartos e enfermarias
possuem sistema de comunicagao centralizado e de alarme sonoro e luminoso, accionaveis

pelo doente ou familia em caso de necessidade.
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4 - O PROCESSO DE COLHEITA DE DADOS

A obtengdo de dados a partir de doentes e seus familiares, dentro de uma instituigéo
hospitalar exige consentimento, antes de mais dos directores da instituigdo e dos servigos em
causa, e das pessoas implicadas; para tal dei inicio ao cumprimento do protocolo habitual de
pedidos de autorizagao.

Formulei por escrito, o pedido de autorizagdo para entrevistar as familias, para poder
circular livremente nos servigos em qualquer horario, consultar o processo clinico dos doentes
e oufros documentos necessarios & realizagdo do frabalho; junto entreguei os objectivos do
mesmo € o guido da entrevista. A autorizagdo imediata foi verbal, no dia 8 de Margo e
despachada em conselho de administragdo, a 11 de Abril de 1996. Em conversa informal com
os directores dos servigos e enfermeiros chefes, foi explicada a intengdo do trabalho e pedido
consentimento para a sua realizagdo, ndo surgindo qualquer obstéculo ou impedimento. Aos
enfermeiros chefes pedi que a minha livre circulagao nos servigos e a facilitagdo dos processos
clinicos fosse comunicada a restante equipa; pedi-lhes também a disponibilizagdo de um
espago fisico para a realizagdo das entrevistas, idealmente um gabinete. Apenas num dos
servicos isso nao foi possivel, tendo as entrevistas decorrido em quartos de isolamento ou
enfermarias, momentaneamente, desocupadas.

4.1 - Populagao estudada

A populagdo € constituida por familiares dos doentes terminais hospitalizados, nos
meses de Abril a Junho de 1996, nos servigos de Medicina e de Cirurgia do HAL.

A unidade de andlise considerada para o estudo € a familia. Familia formada por uma
pessoa ou por um conjunto delas. Inquiri, preferencialmente, os pertencentes ao nicleo familiar
ou de grau de parentesco mais proximo (conjuge e filhos), que compareceram a visita
hospitalar. Somente na auséncia destes, se entrevistaram outros familiares mais afastados ou

amigos.
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A selecgdo dos doentes foi feita com base nos principios e condigdes que definem e
caracterizam um doente terminal e também com a opinido do enfermeiro chefe do servigo, do
co-responsavel (em geral, enfermeiro especialista) e médico assistente do doente.

Por norma, visitava diariamente os servigos, chegando algum tempo antes da hora
prevista para a visita; pedia ao chefe elou ao especialista que me indicassem quais os doentes
em situagdo terminal, pedindo igualmente uma justificagdo para tal selecgdo. De seguida
consultava o processo clinico, mais concretamente o didrio clinico, as notas de
evolugdo/avaliagdo de enfermagem e resultados de exames complementares de diagndstico.
Em caso de davidas quanto & sua situagio de terminalidade, pedia confirmagao ao médico
assistente.

Feito este percurso, observava o doente, o seu estado geral, estado de consciéncia e
grau de dependéncia. Preenchia a primeira parte do instrumento de colheita de dados, no
sentido de construir um perfil clinico do doente em causa. Na hora da visita entrevistava o
familiar mais proximo que comparecia na visita.

Durante os meses de Abril, Maio e Junho inclusive, foi possivel entrevistar 54
familiares, ou seja cerca de 80% da populagdo. Os restantes 20 % n&o entrevistados
correspondem a doentes que faleceram pouco tempo depois do seu internamento e cujas
familias ndo houve oportunidade de contactar. Duas das familias abordadas recusaram a
entrevista alegando falta de tempo e indisponibilidade durante o periodo de visita, apesar de
marcada a entrevista para oufra hora, ndo compareceram.

4.2 - Técnicas utilizadas

A escolha das técnicas de recolha de informagao dependeu do objecto de estudo, dos
objectivos propostos, tal como do tipo de estudo a efectuar. Baseada nestes principios
metodologicos e valorizando a perspectiva qualitativa do ftrabalho, entendi utilizar como
principal meio de recolha de dados a entrevista estruturada (ou inquérito por questionério de
administragdo indirecta®), procurando enfatizar a perspectiva do sujeito em analise,
complementando com a pesquisa documental e a observagéo directa, ndo participante.

% Na pratica, ndo ha consenso sobre os limites de cada um destes termos, podendo considerar-se, em certas
circunstancias, coincidentes. (Quivy e Campenhoudt 1993 : 69); o inquérito por questionario de administragéo indirecta
comesponde ao mais estruturado e rigido dos tipos de entrevista (Lima 1995 : 26)
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4.2.1- A Entrevista

A entrevista ndo é simples conversa, como tal na sua construgdo e aplicagdo houve a
preocupagdo de a orientar para os objectivos definidos. “Trata-se de uma conversa com o
proposito de obter uma certa informagao; em ciéncias sociais funciona como uma ferramenta
chave para recolher informagdes.” Quivy e Campenhoudt clarificam que “os métodos de
entrevista distinguem-se pela aplicagdo dos processos fundamentais de comunicagdo e
interacgdo humana. Correctamente valorizados, estes processos permitem ao investigador
retirar das suas entrevistas informagdes e elementos de reflexdo muito ricos e matizados”
(1992:193) Isto porque, mesmo que estruturadas, o inquirido fica sempre com alguma
liberdade em responder pelas suas proprias palavras e de expressar de modo individual as
suas ideias e opinides.

Pelas suas caracteristicas e objectivos pretendidos, classifico a entrevista utilizada, de
aprofundamento que, de acordo com Ghiglione e Matalon (1993:72) € aplicada "num campo
cujos temas essenciais conhecemos, mas que ndo consideramos suficientemente explicado
num ou outro aspecto”

Para a construgdo do guido da entrevista parti da definicdo do problema e do
referencial tedrico, dos quais resultou um conjunto amplo de perguntas, consideradas como os
indicadores de medida mais concordantes com os objectivos, abrangendo todas as dimensdes
em analise, na busca de respostas as questbes de partida. O guido contém, na maioria,
perguntas abertas, algumas fechadas e uma escala previamente testada (escala de Karnofsy)

a) Pré-feste

O plano da entrevista foi sujeito a uma validagdo inicial feita por um painel de juizes,
previamente inteirados de todo o processo de investigagdo empreendido até ai. Nesse painel
inclui-se o orientador do trabalho que teceu criticas tematicas e sobretudo metodologicas; o
director da clinica da dor de um outro Hospital Distrital, médico anestesista, ha muito ligado ao
tratamento e assisténcia de doentes terminais; e a enfermeira directora do HAL, a qual se
mostrou particularmente interessada pelo tema e, naturalmente, conhecedora da problematica.
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Das criticas apontadas por todos, resultou um conjunto de transformagdes que
tornaram o instrumento de colheita de dados mais rico e eficaz, em que se adicionaram alguns
indicadores pertinentes e, mais simplificado, j& que a organizacdo e sequéncia de questdes
passou a fazer-se por objectivos e componentes em analise, melhorando a sua aplicabilidade e
posterior andlise.

Realizei o pré-teste, na dltma semana de Margo de 1996. Inquiri as familias dos
doentes terminais internados nos quatro servicos, nesse periodo de tempo. No total,
realizaram-se 10 entrevistas.

Esta validagdo ensinou-me a minimizar algumas dificuldades inerentes a técnica de
enfrevista; a acessibilidade, que remete para a recolha de informagdo e para os seus
obstaculos, como o esquecimento, os problemas ligados a linguagem e de vocabulario; as
condigdes cognitivas relacionadas com quadros de referéncia conhecidos; e as motivagdes
para a resposta, infrinsecas ou instrumentais, recompensas emocionais € intelectuais e o
altruismo (Ghiglione e Matalon 1993).

Os autores referidos consideram “a situagdo de entrevista como um processo social e
a entrevista como um produto social”. (1993: 74) Com efeito, cada entrevista constituiu uma
situagdo Unica e particular, exigindo absoluta concentragdo nas palavras e gestos utilizados
pelo inquirido e por mim, para conseguir dinamizar o seu interesse e motivagéo e captar, da
interac¢do criada, as principais regras de conduta a seguir nas entrevistas subsequentes.
Instalou-se um jogo de influéncias reciprocas, inevitavel em qualquer processo de interacgdo e

comunicagdo humanas.

b) O Ambiente da Entrevisia

A entrevista decorreu, na maior parte dos casos, no gabinete do enfermeiro chefe e
num dos servicos decorreu, sempre, num quarto de isolamento desocupado. Desdobrou-se em
duas partes. A primeira de apresentagdo pessoal, da intengéo do ftrabalho e da garantia de
anonimato aos inquiridos e dos doentes; a segunda, de colocagdo das perguntas.

Por uma questdo de coeréncia e de uniformidade, procurei adoptar atitudes muito
idénticas na globalidade das entrevistas realizadas; criando uma atmosfera amigavel, em que a
apresentaggo pessoal foi breve e informal; a actuagdo cortés, sociavel, sem ser efusiva nem
austera; a ideia foi de deixar o informante & vontade. As respostas foram registadas por escrito
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em impresso proprio, na presenga do entrevistado. Quando demasiado breve, repetia-se a
questdo ou parte dela, evitando alterar o estimulo para ndo enviesar resultados. Perante
determinadas atitudes ou respostas evitei expressdes de surpresa, juizos de valor, a
argumentagdo ou a curiosidade em explorar situagSes polémicas. Algumas vezes permiti que 0
entrevistado se demorasse em detalhes e historias ndo relevantes para o estudo, por
considerar que eram importantes para ele e entender ser essa a melhor forma de empatia;
quando terminado o raciocinio reconduzia-o para o assunto principal.

Com frequéncia me pediam opinides e conselhos quanto ao tratamento do doente e
decisGes a tomar; sem me recusar responder, evitava fazé-lo durante a entrevista. No final de
cada entrevista, certificava-me de que todas as perguntas estavam respondidas claramente,
sendo, de seguida, numeradas e datadas. Cada entrevista durou em média 45 minutos.

4.2.2 - Qutras Técnicas

Como técnica complementar na obtengdo de informagdo recorri @ pesquisa
documental, através da consulta do processo clinico do doente, existente no servigo. Essa
consulta desenrolava-se em duas fases. Na primeira pretendia a selecgdo dos doentes, para
isso consultava as folhas de diario clinico, as de evolugao/avaliagdo de enfermagem e
resultados de exames complementares de diagnéstico; confrontando a informag&o encontrada
com os principios teéricos e as opinides do enfermeiro chefe e especialista, a selecgao surgia.
Numa segunda etapa, o processo clinico tornou-se muito 0til ao fornecer quase todos os
elementos necessario para a construgdo do perfil clinico e social do doente.

A observagdo directa do doente era feita, na auséncia da familia, em geral de modo
discreto, sem o proprio doente perceber. Na maioria dos casos, acompanhava um enfermeiro
na realizagdo duma tarefa, aproveitando o momento para iniciar um breve didlogo ou um
simples cumprimento, avaliando o seu estado geral, estado de consciéncia e grau de (in)
dependéncia.

Mantive, durante o periodo de permanéncia em cada um dos servigos, um olhar
atento ao tipo de relagao estabelecida entre a equipa de salde e a familia, aos comentarios
surgidos a seu respeito ou do doente. Sempre que possivel, mas evitando a intromissao,
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procurei captar o tipo de interacgdo e clima criado pela familia, em redor do doente. Tal s6 se

tornou possivel nos internamentos mais longos.
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5- CONSIDERACOES ETICAS

A obediéncia a padrdes éticos constituiu, desde o inicio, uma preocupagédo constante,
em virtude da delicadeza do tema e de lidar com seres humanos em situagdo de
vulnerabilidade. Varios foram os problemas que se me colocaram; procurei, todavia contorna-
los com solugbes alternativas e concordantes com os principios éticos de qualquer
investigacdo, respeitando os direitos dos envolvidos em todo o processo: doentes, familia e
profissionais de salde.

S6 depois de obter o consentimento autorizado dos directores da instituigdo hospitalar
em andlise, e dos directores e enfermeiros chefes dos servigos seleccionados, se partiu para a
obtengdo da informagdo. Reservei aos inquiridos o direito & autodeterminagdo, depois da
revelagdo completa das intengdes do estudo e do uso que faria dessa informagéo.

A delicadeza e dificuldade em estabelecer um diagnéstico de doenga terminal,
obrigou-me a seguir os principios teéricos encontrados na bibliografia, mas sobretudo em
considerar as opinides criteriosas dos médicos e enfermeiros responsaveis pela selec¢do dos
doentes. Nalguns servigos, os médicos mostravam mais reservas e reniténcia em admitir a
terminalidade de certos casos, apesar das medidas de tratamento serem meramente paliativas.
Nesses casos foram respeitadas as opinides dadas e os doentes e respectivas familias néo se
incluiram na populagdo seleccionada.

Garantiu-se, no inicio de cada entrevista, a ndo identificagdo do doente, o anonimato
dos elementos da familia e a confidencialidade da informagdo dada. O clima criado procurou
privilegiar e respeitar a privacidade do doente e da sua familia, ndo explorando aspectos da
sua intimidade, das suas relagdes interfamiliares, nem de eventuais problemas com a equipa
de saude.

Recordo que um dos objectivos principais deste estudo é caracterizar o tipo de
assisténcia prestada a familia (na perspectiva desta), em que uma das componentes em
analise é o tipo de informag&o recebida. Apesar de deter toda a informagdo do estado clinico

do doente, a partir do seu processo individual, tive sempre o cuidado de n&o adiantar a familia
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qualquer tipo de informagdes sobre o diagnéstico, prognéstico ou tratamento instituido.
Revelagbes dessa natureza sdo pertenga exclusiva do médico, ou de outro elemento da
equipa, se este delegar nele. Limitei-me a perguntar e a avaliar qual o grau de conhecimento
que detinham sobre a situagdo. Essa atitude é-me imposta ética e legalmente e como
investigadora posso utilizar esses dados, porque me foi autorizado, mas de forma anénima.

Apesar do director do HAL ter adiantado, verbalmente, que o nome da instituigdo ou
dos servicos poderia ser claramente utilizado, entendi que essa identificagdo néo fraria
qualquer vantagem para o estudo. Pelo contrério, alguns resultados finais poderiam acarretar
constrangimentos desnecessérios. Além do mais, sigo uma pratica e um principio corrente em
trabalhos de cariz s6cio-antropolégico. Interessa-me interpretar os resultados, extrair
conclusOes a partir do todo, sem ser necessario identificar as partes. Por essa razdo, na
apresentagdo dos resultados, os servicos poderdo ser identificados como Servigo A, B, C e D,
em que se abandona desde logo, qualquer tipo de identificagdo. O Hospital &, ao longo de todo
o frabalho identificado com a sigla HAL.

Numa das questdes colocadas, confrontava a familia com a possibilidade da alta, para
indagar quais os recursos que dispunham e que dificuldades poderiam enfrentar. Nessa altura,
adiantava que a questdo se colocava no campo da mera hipotese e que ndo detinha qualquer
influéncia no processo e, caso viesse a acontecer, ndo estaria relacionado com a pergunta
feita. Mesmo assim, houve algumas reacgdes inesperadas, de argumentacao e de persuasao,

para impedirem a alta.
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6 - CONSTRUGAO DO MODELO DE ANALISE

A preocupagdo fundamental neste trabalho € a descri¢do da realidade vivida pelas
familias de doentes terminais hospitalizados; ndo procurei adiantar intuitivamente qualquer
hipbtese, para confirmar ou refutar, mais tarde. Parti de questdes de investigagéo para as quais
desejo encontrar respostas e a partir delas esbogar um retrato fiel, que espelhe e reflicta os
recursos de que a familia dispde e as principais dificuldades por ela encontradas. Para cada
objectivo definido considerei um conjunto de conceitos, retirados a partir da matriz tedrica
inicial e de alguns elementos conceptuais retidos a partir do real e que a seu tempo serao
justificados. No entanto, “a produgdo de conhecimentos especificos sobre a realidade social,
ndo pode dispensar a transformagdo de conceitos € relagdes entre conceitos que se situam
nos niveis de teoria, em elementos e proposicdes capazes de dar conta dos processos sociais
nas suas configuragGes particulares” (Almeida e Pinto 1986: 69).

No capitulo Il construiu-se um background que orientou e forneceu os principios
tedricos necessarios para fundamentar a problematica e nortear a colheita de dados. Ainda
assim, para justificar e clarificar as dimensdes e indicadores seleccionados, apresento de
sequida, os pressupostos que mais vincadamente determinaram essas escolhas.

6.1 - Explicitagdo do Objectivo |

A aproximagdo conceptual de doente terminal, feita no capitulo Il, aponta para um
conjunto de caracteristicas que Ihe s&o tipicas. Entendi importante e significativo construir, a
partir dos dados, um perfil clinico e social do doente terminal. Para as dimensdes clinica e
social valorizei as caracteristicas e atributos apresentados no esquema seguinte.

Sabe-se que a doenga terminal ocorre maioritariamente em pessoas idosas, no entanto
doengas como o cancro e a SIDA vém contrariar essa tendéncia, ocorrendo em idades cada
vez mais jovens; a varidvel idade pode revestir-se de um outro valor e importancia, pois a

aceitagdo de uma doenga terminal e as suas implicagbes sociais sdo necessariamente
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diferentes caso ocorra aos 30, 50 ou 80 anos. Para a analise considerei dois limites etarios (-
de 60 anos / + de 60 anos; - de 70 anos / + de 70 anos), para verificar se existem ou n&o

diferengas significativas de atitudes, decorrentes da idade do doente.

OBJECTIVO | - Caracterizar o perfil clinico e social do doente termlnal
. . hospitalizado no HAL

DIMENSOES Indicadores e Varidveis
Consideradas

- Servigo de Origem : Medicina A e B; CirurgiaAe B

- Patologia principal subjacente

1 - DIMENSAO CLINICA - Tempo que medeia entre o diagndstico e a fase actual
- Grau de dependéncia (Escala de Karnofsy)

- Sexo
A - CARACTERIZAGAO |- Idade
SOCIAL - Situagéo perante o trabalho
DO DOENTE - Lugar de residéncia

- Com quem vive o doente

2 - DIMENSAO SOCIAL

- Dimensao familiar
- Raciode dependéncia (n.° de activos)
- Habilitagbes literarias
B - CARACTERIZAGAO DO |- Area de actividade
FAMILIAR INQUIRIDO - Local de residéncia
- Tipo de relagéo entre doente e inquirido

A variavel sexo contribui para a construgdo do perfil pretendido, mas também pode ser
util na analise e interpretagdo de alguns resultados; a ocorréncia de doenga incuravel, num
homem ou numa mulher, podera ter significados e implicagfes sociais diferentes. Sabe-se que
a soliddo na viuvez, por exemplo, € mais dificilmente suportada pelo homem do que pela
mulher.

O conhecimento da profissdo pode contribuir para o estudo epidemiolégico de certas
patologias que conduzem & terminalidade; tal facto parece ndo acrescentar muito a analise
social pretendida; portanto, considerei, mais significativo saber se o doente tem, no seio
familiar e em termos economicos, um papel activo ou ndo activo.

O lugar de residéncia, surge como um indicador valioso na andlise das redes de
solidariedade criadas em meio rural ou urbano, que a par da evolugdo social verificada nos
altimos anos, se estabelecem de maneiras distintas num ou noutro meio. Considerou-se como

meio rural as localidades com menos de 1999 habitantes, como meio semi-urbano as que tém
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mais de 2000 habitantes e menos de 9999 habitantes e como meio urbano as de mais de
10000 habitantes®.

Pela dimensao do agregado familiar do doente, podemos ficar a conhecer o seu maior
ou menor isolamento social e relacionar essa eventual soliddo com outras variaveis.

A unidade de analise deste estudo é a familia. Dei preferéncia aos membros
pertencentes ao nicleo familiar ou de grau de parentesco mais préximo. A caracterizagdo do
grupo familiar é absolutamente indispensavel, quer para adicionar dados ao perfil social do
doente, quer para encontrar variaveis que possam, eventualmente, explicar algumas das suas
atitudes. A este respeito Shands e Zahlis reafirmam a importancia de “conhecermos as
caracteristicas da familia, pois s6 assim tomamos conhecimento da sobrecarga que a familia
suporta ou dos meios de que dispde, para cuidar de um familiar doente” (Shands e Zahlis
1991: 123). Naquelas caracteristicas incluem-se, entre outras, as seguintes:

Constituicdo da familia - se se frata de uma familia nuclear ou extensa, se tem a
responsabilidade adicional de cuidar de criangas, ou outros idosos e se existe no nicleo
familiar quem ajude a prestar cuidados; Situagdo econdmico-social - a familia pode recorrer a
auxilios complementares para compensar a perda do emprego por parte do doente, pode
suspender temporariamente 0 seu emprego, se os custos da doenga implicam ou ndo um
esforgo adicional para a familia; Resolugdo de problemas - isto &, se a familia possui
conhecimentos e capacidade para dar solugdo ao problema que se lhe pde com a prestagao
de cuidados, e se pode ou ndo satisfazer as exigéncias da restante familia. E importante em
casos de familias monoparentais, saber se o cuidador é ele proprio portador de doengas e de
uma saude fragilizada, situagdo frequente em certa idade; Redes de apoio- se existem ou néo
pessoas alheias a familia que sejam capazes de os ajudar na execugdo das tarefas, e que lhes
déem apoio moral.

Estas sdo algumas das caracteristicas infrinsecas a familia que se repercutem na sua
experiéncia de prestadores de cuidados a um doente terminal.

Para a dimens3o clinica considerei trés indicadores que pelo seu peso e importéancia,
sdo suficientes para caracterizar o estado de satde do doente, sabendo, a partida, que os

doentes sdo provenientes de servigos de Medicina e Cirurgia Geral.

% De acordo com critérios de classificagéo do INE.
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Patologia principal - A patologia principal que conduziu a terminalidade, sem cura
portanto, & um indicador muito elucidativo e esclarecedor, na maior parte dos casos. Determina
graus de dependéncia e de qualidade de vida muito diferentes, na fase Gltima da vida.

Sabe-se que as representagdes sociais em relagdo a cada doenga surgem de modo
diferente: o cancro tem um impacto social muito negativo, é imediatamente ligado a dor,
mutilagdo e morte; a SIDA é mal vista socialmente, o doente estigmatizado, impera o medo da
contaminagdo de outros; AVC, diabetes ou doengas renais ndo costumam determinar cargas
sociais t30 negativas, mas provocam medo pelo grau de dependéncia dos doentes.

Considerarei para a analise dos dados duas hipoteses: uma em que distingo apenas
neoplasias e ndo neoplasias e oufra em que distingo neoplasias, AVCs e outras patologias, no
sentido de avaliar e relacionar as atitudes em fung&o dos diferentes diagnasticos.

Tempo que medeia entre o diagndstico e a fase actual - A duragdo da doenga, desde
que foi estabelecido o diagnéstico até & fase Gitima de terminalidade, pode ser de semanas,
meses ou anos. A instalagdo sibita de uma doenca fatal é vivida com mais intensidade e
sentida de modo violento, o quadro gerado € mais marcante do que o da familia que
acompanha um doente cronico ha anos e para quem o desenlace é esperado.

Grau de dependéncia - A capacidade de realizar actividades de maneira mais ou
menos auténoma e o aspecto fisico do doente pode provocar reac¢des muito diversas na
familia: que vdo desde a manifesta incapacidade em lidar com o seu doente, pelo peso dos
cuidados que a situagdo representa; pela falta de conhecimentos para a prestagdo desses
cuidados; pelo choque e impacto psicolégico que a situagdo lhe determina; pela incapacidade
em lidar com o sofrimento, dor e a morte.

Nem todos os doentes terminais se apresentam completamente dependentes dos
cuidados para a satisfagdo das suas necessidades humanas basicas. Ha doentes que se
mantém bastante independentes até & hora proxima da morte. Esse variavel grau de (in)
dependéncia funciona como um elemento a considerar na programagéao da alta e das possiveis
reacgOes familiares a essa decisdo. Ha, por estas razbes, motivos para lhe atribuir um peso
consideravel na explicagdo de certo tipo de atitudes. E uma variavel explicativa de primordial
importancia.

Existem inumeras escalas de classificagdo de doentes pelo seu grau de dependéncia.
A construgdo da maior parte delas orientou-se por principios e necessidades de natureza
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econdmica, de organizagdo e gestdo hospitalares, procurando adequar o racio de dotagéo de
pessoal em fungao do grau de dependéncia e necessidade de cuidados dos doentes. A escala
de Karnofsy usada para medir o grau de dependéncia do doente em estado terminal
apresenta-se extremamente simples, de facil interpretago, dando de imediato uma imagem do
seu estado de satde e do nivel de cuidados que precisa. A escala & percentual, em que 100%
corresponde ao individuo que, apesar de ser portador de uma doenga terminal, se apresenta
sem sinais evidentes de doenga, aparentemente normal; o doente moribundo, isto € o que
apresenta sinais de morte proxima, surge no final da escala com o valor de 10%.

Os autores Astudilho, Mendinueta e Astudilho (1995) apresentam uma escala de
Karnofsy simplificada em termos de leitura, mas de aplicagdo um pouco mais dificil; Oscar
Vildo (1995) apresentou-a de modo mais operacional, mais funcional portanto.

QUADRO 6 - COMPARAGOES, ENTRE A ESCALA DE KARNOFSY, SEGUNDO DIFERENTES AUTORES

ESCALA DE KARNOFSY ESCALA DE KARNOFSY APRESENTADA
APRESENTADA POR ASTUDILHOE POR OSCAR VILAO (1995)
coLs. (1995)
10 - Normal. 100 % - Normal, sem queixas, sem evidéncia de doenga;
9 - Sinais e sintomas menores 90% - Capaz de realizar actividade normal, sem sinais ou sintomas

8 - Actividade normal com esforgo. | importantes de doenga;

7 - N&o é capaz de realizar a activi-| 80% - Actividade normal, alguns sinais e sintomas

dade normal, mas cuida de si proprio | 70% - Trata de si, incapaz de realizar actividade normal

6 - Requer assisténcia ocasional nas | 60% - Requer assisténcia ocasional, mas é capaz de satisfazer a maior

necessidades pessoais parte das suas necessidades

5 - Incapacitado | 50% - precisa de assisténcia consideravel e cuidados médicos
4 - Requer assisténcia consideravel | frequentes

e cuidados especiais 40% - Diminuido, requer assisténcia e cuidados especiais

3 - Severamente incapacitado, indi- | 30% - Severamente diminuido, indicada a hospitalizagao, embora a
cada a hospitalizag&o. morte ndo esteja ainda iminente

2 - Muito doente, necessita de trata- | 20% - Hospitalizagdo necesséria, tratamento de suporte activo
mento de suporte activo Necessario

1 - Moribundo 10% - Moribundo

Esta escala funcionou como uma ferramenta na avaliagdo do estado de saide do
doente e da sua dependéncia. Para facilitar a interpretagdo e anélise dos resultados, entendi
conveniente resumi-la em trés categorias principais, com a certeza de que ndo perderia a
informagao mais importante. As correspondéncias estdo a seguir explicadas.
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QUADRO 7 - SISTEMA DE CONVERSAO ENTRE ESCALAS

GRAU DE DEPENDENCIA SEGUNDO |  GRAU DE DEPENDENCIA PELAS
A ESCALA KARNOFSY CATEGORIAS FORMADAS
100 % - 90 % - 80 %- 70 % 1 - Pouco Dependente
60 %- 50 % - 40 % 2 - Mediamente Dependente
30%-20%-10% 3 - Muito Dependente

6.2 - Explicitagdo do Objectivo Il

Na doenga terminal produz-se uma mudanga importante nas tarefas assistenciais. Os
objectivos de manter a vida e restabelecer a salde déo lugar ao controle dos sintomas € a
humanizagdo na assisténcia. O apoio dado aos familiares séo uma parte essencial do cuidado
integral de que o doente necessita. “O ecossistema familiar actua como um microcosmos em
interdependéncia sistematica entre os seus membros e entre estes e 0 meio que 0s cerca’
(Astudilho et al. 1995: 298)

OBJECTIVO Il - Caractenzar a assisténcia recebida pela famlha do doente terminal
hospitalizadono HAL

CONCEITO DIMENSOES INDICADORESICARACTERISTICAS
) - Iniciativa;
A- lNFORMACAO RECEBIDA - Lugar do servigo;
PELA FAMILIA - Disponibilidade na informag&o;

- Inteligibilidade da informagao;

- Contetido da informag3o,

- Discussio de medidas de tratamento;
ASSISTENCIA B - ENVOLVIMENTO DA FAMILIA |- Beneficios e Interesse para o doente;

RECEBIDA PELA | NO TRATAMENTO E NOS - Disponibilidade afectiva em colaborar,

FAMILIA CUIDADOS - Disponibilidade de tempo para colaborar,

- Sistema de visitas preferido, no hospital;

- Conhece o médico assistente;

- Conhecimento que tem dos diferentes membros da
C - RELACAO ESTABELECIDA | equipa de salde;

ENTRE EQUIPA E FAMILIA - Reunides periédicas com a equipa;

- Interesse da equipa nos problemas da familia;

- Assuntos de que gostaria de falar com a equipa;

- Problemas a apontar em termos de organizagao do
servigo ou hospital;

A assisténcia recebida pela familia & um conceito, cuja particdo pode ser feita em varias

dimensoes. A caracterizagdo da informagéo recebida pareceu-me essencial e obrigatoria. Nos
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cuidados terminais a atengdo e cuidado prestados & familia do doente s&o de grande valor
para conseguir melhorar a sua atitude face & situagdo e a doenga. O desconhecido provoca
medo e inseguranga. A falta de conhecimentos sobre o que se esté a passar e 0 medo da
familia em ndo saber lidar com a situagéo reduz a sua disponibilidade em comunicar entre si e
com o doente, podendo gerar-se crises inesperadas.

Mathieu enuncia alguns principios importantes do tratamento e cuidados paliativos.
Enuncia como primeiro principio o direito & informag&o e a verdade; a este respeito diz que as
relagBes profundas e intimas ndo se podem estabelecer sendo num clima de confianga mutua.
Essa confianga baseia-se no conhecimento, o0 mesmo quer dizer, na informagdo; (..) a
informagéo e a verdade sdo dividas que o doente e a sua familia tém sempre, at¢ que Ihas
esclaregam, s6 a partir daf sentem confianga e a vontade para falar abertamente do que mais
os atormenta (Mathieu 1989: 20).

A familia, tal como o doente, necessita e tem direito a ser informada sobre todos os
aspectos da doenga e da situagao particular do seu doente. Os autores atras citados, referem
que, em geral, os familiares se queixam de ndo receberem uma informagao suficientemente
clara e que os enfermeiros e os médicos devem procurar usar termos simples, se possivel no
seu vocabulario, explicando-thes o diagndstico, o qUe pensam sobre a doenca, a evolugdo
mais provavel e o que tencionam fazer conforme a evolugdo. Adiantam mesmo alguns factores
que podem facilitar essa comunicagdo. Sdo eles: os membros da equipa devem reservar um
espago apropriado para falar com a familia em separado; devem destinar algum tempo para
atendimento dos familiares, tomando a iniciativa e reunindo com frequéncia (Mathieu 1995:
298).

Quando um membro da familia estd moribundo, os outros membros necessitam
informagBes, por forma a poderem tomar decisdes € a planear as suas vidas futuras. A equipa
deve concertar as distorgdes através de um didlogo continuo e de uma conduta profissional
adequada, permitindo que a familia expresse as suas expectativas, medos ou duvidas,
aproveitando o momento para a envolver no tratamento e implica-la nas decisdes a adoptar.

O envolvimento da familia no tratamento e cuidados é indicado, pela maioria dos
autores consultados, como a conduta a seguir pela equipas de salde dos hospitais ou centros
de satide. Com a hospitalizagdo do doente, os cuidados assistenciais passam a ser prestados
pelos profissionais, 0s quais, para a familia e doente, ndo séo mais do que estranhos. Dai a
importancia do dialogo e dos contactos frequentes, no sentido de minimizar essa distancia.



A Familia Face ao Doente Terminal Hospitalizado - O Caso Particular do HAL - 92

Ao proporcionar aos familiares o maximo de oportunidade de intervengdo, nos
tratamento e cuidados, “ajuda-se a fomentar um sentido de dominio e de certeza de que estdo
a ser prestados os melhores cuidados possiveis” (Shands e Zahlis 1991:129).

O grupo de peritos da Comissdo Europeia de Salde Publica recomenda, nas
conclusdes do relatorio dos cuidados a prestar a doente terminais, que “o hospital deve
oferecer condigdes semelhantes as do domicilio para criar um ambiente mais acolhedor. E
também essencial que a familia seja encorajada a assistir € a participar nos cuidados para
manter uma seguranga de relagao e afectiva” (Servir (3): 139)

Alguns autores propdem, tendo em conta a realidade social actual, um desafio
interessante e pertinente. “E natural que o doente queira morrer em sua casa (...) mas se essa
solugdo ndo se mostrar de todo possivel, o que naturalmente acontecera muitas vezes, entdo
que seja a familia a vir ao hospital e a ser acolhida e integrada na equipa de saude. Em casa
ou no hospital a morte pode continuar a ser um acontecimento familiar” (Henriques e Monteiro
1993:12). Esta é uma das solugdes possiveis, para ressocializar da morte.

Considerei a relagdo estabelecida entre a equijpa de sadde e familia uma dimens&o de
extrema importancia e significado para caracterizar a assisténcia prestada. Justificar-se-ia
coloca-la em primeiro plano de analise, mas respeitei a sequéncia utilizada durante a entrevista
e em que a sua colocagdo em primeiro lugar poderia desencadear falsas respostas ou criar
embaragos, evitados deste modo.

Como disse, anteriormente, para preparar e orientar a recolha dos dados, parti de um
conjunto de conceitos retirados da matriz teérica e de alguns elementos conceptuais retidos a
partir do real. E fundamentada em conhecimentos do real que posso adiantar que essa relagéo
se estabelece com alguma superficialidade e mesmo com algum distanciamento, quis verificar
se essa minha percepgdo ¢ de facto coincidente com a da familia ou n&o.

Qualquer técnico de salde pode desenvolver uma acgdo muito especifica junto do
doente e familia, potenciada pela sua formagdo e pelas suas atitudes, mas seja qual for o
plano de acgdo a implementar, pressupde sempre um conhecimento minimo dos individuos
envolvidos no processo. Como se refere “a estranheza do local € das pessoas podem
contribuir para o agravamento da inseguranga” (Elhart et al. 1983).

Se consultarmos qualquer Manual de Acolhimento, encontramos sempre como primeira
recomendagao no acolhimento, a apresentagdo pessoal da equipa que cuida. Nesse manual,
também ¢é frequente, a apresentagéo dos direitos do utente e sua familia, que incluem para
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além do acolhimento personalizado e humanizado, outros como o de conhecer o nome do
medico que o assiste bem como o nome e fungdes de todo o pessoal que presta cuidados.?
Ora, tal situagdo nem sempre acontece. Shands e Zahlis advertem que “numa instituigo de
saude complexa, em que varios médicos estejam envolvidos, os familiares poderdo nem
sequer identificar o médico principal” (Shands e Zahlis 1991: 128). Este € apenas um dos
aspectos a valorizar nessa relagdo. Numa outra vertente, considerei que o frabalho
desenvolvido junto do doente/familia resulta de um esforgo conjunto e concertado de uma
equipa pluridisciplinar. Por essa razdo, torna-se importante saber qual o conhecimento que a
familia tem da restante equipa e qual o apoio dado por cada um, 0 mesmo quer dizer, qual o
contributo de cada profissional nessa relagéo. “E evidente que cada um dos seus membros
realiza um papel concordante com a sua profissao, (...) as enfermeiras, muito mais proximas
desempenham um papel relevante na detecgao das necessidades de informagao, de educagédo
do doente e da familia, na comunicagdo (...) A informagado médica refere-se tendencialmente a
aspectos diagnosticos ou causais, prognostico, de estratégia terapéutica ou farmacolégica (...)
Com as assistentes sociais, os doentes comentam aspectos praticos da sua situagéo pessoal,
social ou economica, as familias expdem a sua estrutura, recursos, as suas dificuidades ou
angustias (...) Com os psicologos os doentes e familias podem expor as suas dificuldades de
adaptagdo, sinais de angistia (...) com os sacerdotes as suas inquietagbes espirituais.”
(Gémez-Batiste 1996 : 295)

Exactamente o que pretendo saber é até que ponto cada familia inquirida teve
oportunidade de contactar estes profissionais, de ser ajudada por eles e qual o interesse que
demonstraram pelos seus reais problemas e dificuldades. Em suma, procuro conhecer a
relagdo estabelecida e saber se o diagnostico social foi ou n&o feito. Os problemas, criticas ou

sugestdes feitas pelos familiares ao servigo e hospital permitem delinear um caminho a evitar.

6.3 - Explicitagdo do Objectivo lli

As atitudes da familia face ao doente terminal/ podem ser mdltiplas e a analise
perspectivada em vérias direcgdes. No entanto em fung&o do quotidiano hospitalar, ndo foi
dificil dimensionar estas atitudes em trés perspectivas que considero prioritarias e de particular

% Consultado o Manuat de Acolhimento do HAL, de 1996, que enumera os direitos referidos na pag. 5.
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interesse: a atitude face & doenga, quanto & revelagdo da verdade do diagnostico e do
progndstico ao doente; quanto ao lugar ideal para o doente terminal e as atitudes face a alta
hospitalar.

No esquema que se segue ¢ explicitado todo o objectivo geral.

OBJECTIVO lil - Identificar algumas das atitudes da familia face ao doente terminal
- hospitalizado”

CONCEITO DIMENSAQ INDICADORES

- Fala abertamente sobre a doenga e sua
evolugao;

A - ATITUDES FACE ADOENGCA |- Fala abertamente sobre os tratamentos

- Revelago de toda a verdade do diagnostico,
- Tom imprimido nos dialogos com o doente;

- Medos referidos em relagdo ao doente;

Justificagdo da escolha:
~ATITUDES FACE AO |B-LUGAR IDEAL PARAO - Hospital
DOENTE TERMINAL - | DOENTE TERMINAL, NA - Domicilio
PERSPECTIVA DA FAMILIA - Lar de Idosos
- Condigbes da familia par receber o doente
C- ATITUDE FACE A ALTA (econdmicas, habitacionais, de tempo,
profissionais);

- Reacgdes face a alta;

- Recursos da comunidade com que poderia
contar;

- Recursos do sistema de satide, com que poderia
contar no domicilio

Apesar de “velha®, a questéo da revelagdo de toda a verdade sobre o diagnéstico e da
evolugdo provavel ao doente, quer seja pelo médico, quer seja pela familia continua a ser
legitima e actual. Considerei esta, uma oportunidade tnica de conhecer e entender as razdes
apontadas pelas familias para a negagdo dessa verdade e dos mecanismos de defesa a que
recorreram. Doengas como o cancro, a SIDA provocam sentimentos muito negativos na familia,
sdo mais rapidamente associadas & morte, dor e mutilagdo. Reduzem a comunicagdo entre
doente e familia a dialogos breves; determinam uma conspiragdo em siléncio entre eles que é
preciso identificar, pois a riqueza de um relacionamento e da intimidade de uma vida perde-se
e ndo se compartilha o Gltimo e grande acontecimento, a morte.

77 As variaveis dos objectivos |l e il resultaram das categorias encontradas da andlise de conteldo das respostas dadas pelos
familiares.
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Procuro relacionar as atitudes face & doenga com outras variaveis nomeadamente com
a patologia principal e com a idade do doente e compreendé-las de acordo com as
justificagdes dadas; identificar a incapacidade em lidar com o sofrimento € propor habilidades
ou condutas terapéuticas que ajudem a ultrapassar esta dificil etapa.

Por outro lado, procuro avaliar a associagdo ou independéncia entre duas variaveis,
especificamente, tento saber se ha diferengas estatisticamente significativas na atitude dos
familiares em relagdo a revelagdo da verdade do diagndstico e do prognostico, em fungéo da
idade, sexo, estado civil, proveniéncia, diagnostico médico e grau de dependéncia do doente,
habilitagdes literarias do familiar inquirido e grau de parentesco entre eles.

Tendo em conta que os resultados obtidos sdo de natureza nominal ou categorial,
estando por isso expressos sob a forma de frequéncias absolutas, recorri ao teste de 2 para
avaliar a associagdo ou independéncia entre duas variaveis. Em tabelas de 2x2 utilizei o teste
de 2 com factor de correcgdo de continuidade de Yates. Nos casos em que n&o foi possivel
aplicar o teste de x2 e em tabelas de 2x2 usei o teste exacto de Fisher.

Através da minha experiéncia hospitalar pude observar que a alta de um doente em
fase terminal € o momento mais temido pela familia e também pelos doentes. Nesta area
propus-me identificar qual o lugar ideal para este tipo de doentes, na perspectiva da familia e
dar significado as justificagdes dessa sua preferéncia, a partir da anélise dos recursos e redes
de apoio da comunidade onde estao inseridos e dos recursos dos sistema de sade com que
podem contar no domicilio. Com o intuito de encontrar as variaveis explicativas da diferenca de
atitudes dos familiares face 2 alta provavel, utilizei a mesma estratégia estatistica afras referida,
neste caso tentando saber se ha diferencas estatisticamente significativas de atitudes face a
alta em fungdo da idade, sexo, estado civil, proveniéncia, diagnéstico e grau de dependéncia
do doente, habilitagdes literarias do familiar inquirido e grau de parentesco entre eles; assim
como os recursos e disponibilidade referida pela familia, recursos e apoio da comunidade onde
estdo inseridos e recursos de saude disponiveis.
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CAPITULO IV - APRESENTAGAO E ANALISE DOS RESULTADOS

1- INTRODUGAO

Todos os dados apresentados, neste capitulo, resultaram da realizagdo das
entrevistas as familias de doentes terminais e da observagdo directa ndo participante feita ao
longo de todo o processo de recolha de dados, que decorreu nos meses de Abril, Maio e Junho
de 1996, nos servicos de Medicinas e Cirurgias do HAL. No periodo de tempo considerado
entrevistei 54 familiares de doentes considerados terminais.

Para a obtengdo dos resultados colocaram-se questdes fechadas, na sua maioria,
dicotomicas, dizendo respeito a variaveis atributo e de caracterizagdo socio-demografica;
outras de natureza mista, por oferecerem uma alternativa em aberto, ao inquirido; o guido da
entrevista, previamente estruturado €, no entanto, composto essencialmente por questoes
abertas, deixando assim liberdade de resposta ao entrevistado. A partir da tipologia de
respostas foram construidas as categorias, pelo sentido da frase utilizada e valorizadas as
frequéncias encontradas para cada uma, as quais se codificaram a posterior

Para a interpretagao, tive em conta o quadro tedrico e conceptual construido, o tipo de
respostas mais frequentes, a sua relago com outras variaveis consideradas importantes e de
elementos do real extraidos a partir da observagao.

Dada a natureza exploratéria e descritiva deste estudo, a énfase é colocada no tipo de
respostas, nas frequéncias encontradas e tendéncias mais significativas. A proposta recai num
levantamento diagndstico, que é preciso fazer a partir de uma realidade que sabemos e
conhecemos como problematica e que quis evidenciar. As respostas obtidas foram codificadas
e introduzidas numa base de dados construida no SPSS (versdo para windows) facilitando os
calculos estatisticos. Usei o teste de 2 para avaliar a associagdo ou independéncia entre duas

variaveis e em tabelas de 2x2 utilizei o teste de %2 com factor de correcgéo de continuidade de

Yates. Nos casos em que ndo foi possivel aplicar o teste de 2 e em tabelas de 2x2 recorri a0
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teste exacto de Fisher. Mesmo assim, para ser possivel aplicar um ou outro teste e evitar
frequéncias muito proximas do zero (dada a populagéo ser pequena), foi necessario resumir e
condensar as respostas em 2 ou 3 categorias; procurei, no entanto, ndo subtrair informagéo,
nem retirar validade & questao inicial. A seu tempo estas alteragdes seréo explicadas.

O esquema de apresentagdo dos resultados coincide com a ordem e sequéncia das
questdes colocadas na entrevista (ver guido da entrevista - anexo 1) e de acordo com os
objectivos propostos. Para evidenciar os resultados e, sobretudo as grandes tendéncias optei
pela sua apresentagdo em quadros, com as respectivas frequéncias absolutas e percentuais e,
pela sua apresentacdo grafica.
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2 - O PERFIL CLINICO E SOCIAL DO DOENTE TERMINAL

Nos servicos de Medicinas e Cirurgias, nos meses de Abril a Junho de 1996, foram
considerados 54 doentes em estado terminal. Tendo em conta os critérios usados e os dados

obtidos elaborei um “perfil tipo” destes doentes, o qual passo a descrever.

Os doentes pertencem maioritariamente a grupos etarios mais avangados (70 e mais

anos), havendo no entanto a registar idades bastante mais jovens.

QUADRO 8 - DISTRIBUIGAO DOS DOENTES PELAS SUAS CARACTERISTICAS SOCIO-DEMOGRAFICAS

(IDADE, SEXO, ESTADO CIVIL E SITUAGAO PERANTE O TRABALHO)

GRUPOS SEXO SITUAGAO PERANTE O TRABALHO ESTADO CIVIL
ETARIOS
FEmININO | MascuLino | ToTaL | Activo (a) | NAo AcTivo (a) | REFORMADO (@) | SoLTEIRO( @) | CASADO (a) | Viuvo (a)
30-39 1 1 1 1
40-49 3 3 3 3
50-59 1 2 3 2 1 3
60-69 5 4 9 3 3 3 9
70-79 6 16 22 1 1 20 1 18 3
80-89 8 7 15 15 8 7
90-99 1 1 1 1
Total 21 33 54 9 5 40 1 43 10
% 38,9% 61,1% | 100 16,7% 9,3% 74,0% 1,9% 79,6% 18,5
%

GRAFICO 1 - Distribuigdo de doentes de acordo com a idade
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Nas idades mais jovens (40-69 anos) o grau de actividade € mantido, desta idade em
diante a situagdo perante o trabalho € de reformado (74,0%), o que se justifica pela doenga,
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mas também pela idade. Aparece um caso isolado de reforma aos 30 anos, cujo diagndstico

era de SIDA.

Os doentes provém sobretudo do meio rural 34 casos (63%), menos do semi-urbano 9
casos (16,7%) e do meio urbano 11 casos (20,4%); vivem acompanhados pelo conjuge 29
casos (53,7%), pelo conjuge e filhos 10 casos (18,5%), um numero significativo de doentes

vivem sozinhos 11 casos (20,4%) e vivem num lar um niimero mais reduzido 4 casos (7,4%).

GRAFICO 2 - Distribuigdo de Doentes de acordo com o Sexo,
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QUADRO 9 - DISTRIBUIGAO DOS DOENTES POR SERVIGOS, DE ACORDO COM A SUA PATOLOGIA

PATOLOGIA SERVICO
CIRURGIA A | CIRURGIA B | MEDICINA A | MEDICINA B TOTAL
Neoplasias 9 9 3 2 23 - 42,6%
AVC 10 3 13-24,1%
Diabetes Mellitus 2 1 1 5 9-16,7%
Digestiva 2 1 3- 55%
Qutros (SIDA, TCE, IRC
CARDIOPATIA,) 1 3 2 6-11,1%
Total 14 10 18 12 54 - 100%

Quanto aos diagnosticos, as patologias mais observadas s&o os tumores malignos ou
neoplasias com 42,6 %; os acidentes vasculares cerebrais (AVC) com 24,1% e a diabetes
mellitus com 16,7%; ha a registar outros tipos de patologias, menos frequentes, como doenga

cardiaca, pancreatite, alcoolismo, SIDA, traumatismo craneo-encefélico (TCE) insuficiéncia

renal cronica (IRC) e senilidade.
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GRAFICO 3 - Distribuigdo dos Doentes de acordo com o Diagnéstico e Grau de
Dependéncia
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E preciso acrescentar que destes 54 doentes, 26 deles apresentavam outras patologias

associadas e em 6 casos apresentavam varias patologias secundarias. Doentes com cancro

apresentam metastases a distancia, as quais determinam complicagdes noutros sistemas e

orgdos, maior gravidade no seu estado e menos tempo de vida; doentes com AVC tém

diabetes ja ha alguns anos e apresentam para além disso pneumopatias como a complicagao

mais frequente; por sua vez os diabéticos apresentam complicagbes ligadas as micro e

macroangiopatias ao nivel do rim (insuficiéncia renal), dos olhos (retinopatias) e dos membros

inferiores (gangrena).

QUADRO 10 - INCIDENCIA DAS PATOLOGIAS POR GRUPOS ETARIOS

GRUPOS
ETARIOS DIAGNOSTICO / PATOLOGIA PRINCIPAL
NEoPLASIA | AVC | DIABETES | DIGESTIVA | OUTROS
30-39 1
40-49 3
50-59 2 1
60-69 3 3 2 1
70-79 10 4 S 2 1
80-89 5 5 2 3
90-99 1
Total 23- 13- 19-166% | 3-56% 6-
426% | 241% 11,1%

Na generalidade, todas as doengas sdo mais frequentes a partir dos 60 anos. No

entanto, & preciso notar que quer os tumores malignos, quer os acidentes vasculares cerebrais

surgem em idades cada vez mais jovens e constituem um sério problema de saude publica,

que obriga a um maior investimento ao nivel da prevengéo primaria. A SIDA € responsavel por

mortes em idades muito jovens (de 30 anos) e que a /a longue poderé vir a determinar, pela
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sua dimensdo crescente, profundas alteragdes na estrutura etaria da populagdo em geral,
vincando ainda mais o envelhecimento demografico, para além de outros problemas sociais de
séria gravidade Constitui, por essas razdes, outro dos sérios problemas de saude publica e

uma area de investimento prioritario.

QUADRO 11 - GRAUS DE DEPENDENCIA EM FUNGAO DA PATOLOGIA

PATOLOGIA GRAU DE DEPENDENCIA
Pouco MEDIAMENTE MuiTo
DEPENDENTE | DEPENDENTE | DEPENDENTE
Neoplasias 2 15 6
AVC 4 9
Diabetes Mellitus 1 2 6
Digestiva 3
Qutros (SIDA, TCE, IRA) 1 5
Total 3 22 29

Mais de metade dos doentes (53,7%) sdo muito dependentes, cerca de 40% s&o
mediamente dependentes e apenas 5,6% sdo pouco dependentes. O que significa que, na sua
maioria, os doentes sdo incapazes de realizar a actividade normal, precisam de ajuda na
satisfagdo das suas necessidades e de cuidados e assisténcia especiais. Pela aplicagdo da
escala de Karnofsy é possivel classificar 53,7% dos doentes num grau de dependéncia de

30% ou menos e nenhum no grau de (in)dependéncia de 90 ou de 100%.

QUADRO 12 - TEMPO QUE MEDEIA ENTRE O DIAGNOSTICO INICIAL E A SITUAGAO TERMINAL

PATOLOGIA TEMPO DE DURAQAO DA DOENCA
-1 MES | 1- 6 MESES | 7-12 MESES | 12- 24 MESES | + 24 MESES

Neoplasias 1 9 5 2 6
AVC 7 4 1 1
Diabetes Mellitus 4 3 2
Digestiva 1 1 1
Qutros (SIDA, TCE, IRA) 2 2 1 1

Total 11 19 7 7 10

Doengas como o cancro ou doengas cerebrovasculares sao de instalagdo subita e
duragdo pouco prolongada; em 55,6% dos casos a situagdo de terminalidade instalou-se,
desde o diagnéstico inicial, em menos de 6 meses e em 68,5% em menos de 1 ano. A diabetes
e alguns casos de AVC podem apresentar uma duragdo mais prolongada, superior a 2 anos.
Outras patologias como a SIDA, doengas cardiacas ou insuficiéncia renal podem apresentar um

curso de varios anos.
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GRAFICO 4 - Tempo de Duragdo da Doenga
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2.1 - Caracterizagéo dos Familiares Entrevistados

Dos 56 familiares de doentes terminais abordados, apenas dois recusaram a
entrevista, todos os outros acederam com relativa facilidade. Procedeu-se & sua breve
caracterizagdo, no sentido de avaliar os recursos que possuiam, de acordo com o seu nivel
cultural, profissional (racio de dependéncia), area de residéncia e proximidade geogréfica,
assim como o grau de parentesco.

Provém do meio rural cerca de 48.2%, de meio semi-urbano 20,3% e do meio urbano
31,5% %. Verificou-se que 79,6% dos familiares inquiridos vivem na mesma area de residéncia
do doente e apenas 20,4% vivem geograficamente afastados dele.

Quanto a dimensdo do agregado familiar, verificou-se que na maioria das situagdes
(53,7%) os doentes vivem sozinhos ou com o conjuge; cerca de 31.5% vivem com o conjuge e
filhos. As 8 familias com 5 ou mais elementos (14,8%) resultaram da recomposi¢ao familiar,
isto & vivem pais, filhos e avés na mesma casa. Ha um numero significativo de familias de
reduzida dimensdo (1-2 pessoas) que correspondem a idosos, em que o doente e conjuge
estdo reformados. S&o pois mais frequentes as familias de reduzida dimens&o e nessas 0 grau
de inactividade é significativo (46,2%) e cerca de 50 % das familias tém 1 ou 2 elementos a
contribuir activamente para a economia da familia; apenas a registar uma familia em que todos

trabalham.

2 De acordo com a classificagéo censitéria do INE
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PROFISSOES FREQUENCIAS HABILITAGOES LITERARIAS FREQUENCIAS
Agricultura 2- 37% Nao sabe ler nem escrever 13-241%
Comeércio 6 - 11,1%

Industria 2- 37% Sabe ler e escrever s/ ter

Servigos 4 - 75% frequentado o sist. de ensino 5-9,3%

Especialistas das profissoes

Cientificas, técnicas e liberais | 11 - 20,3% Basico e preparatorio 24-444%

Desempregado 2- 37% Secundario e técnico

Domeéstica 13 - 241% profissional 8-14,8%

Reformado 14 - 259% Superior e Universitario 4-74%
Total { 54 - 100,0% Total| 54-100%

Quanto a sua situagdo profissional destaco a grande percentagem de familiares ndo
activos cerca de 53,7%, que corresponderdo a familias com reduzidas possibilidades
econdmicas: os restantes distribuem-se por profissdes cientificas, técnicas e liberais 20,3% (na
maioria professores e com actividade por conta propria ligados & engenharia e a gestao), por
servicos administrativos 7,5% e pelo comércio, indistria e agricultura, 14,8%.

Em relagdo as habilitagdes literarias um numero significativo, cerca de 33,4%, sdo
analfabetos, ndo frequentaram o sistema de ensino; 44,4% frequentaram o ensino basico e

apenas 22,2% frequentaram o ensino secundario ou técnico superior.

2.2 - Caracterizagéo Global do Perfil Clinico e Social do Doente Terminal

A partir dos resultados apresentados, anteriormente, é possivel construir um “perfil tipo”
do doente terminal, cujas caracteristicas enconfradas confirmam quase a totalidade dos
aspectos indicados nos pressupostos tedricos de que parti.

Dimenséo clinica - sdo os tumores malignos, doengas cerebrovasculares (AVC) e a
diabetes mellitus que maioritariamente conduzem a terminalidade, com maior incidéncia nos
homens e sobretudo a partir da meia-idade, 60 e mais anos. Em geral, essas patologias ndo
surgem isoladas, acompanham-se de complicagdes (processos metastasicos, pneumopatias,
diabetes, doengas renais e cardiovasculares). A morte ocorre, muitas vezes, devido a estas
complicagdes.

Os doentes distribuem-se quase em igual nimero pelos servigos de Medicina ou

Cirurgia; ha no entanto maior incidéncia de neoplasias nos servi¢os de Cirurgia e de AVCs no
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servico de Medicina. Diferengas perfeitamente justificadas e caracteristicas do foro meédico ou
cirdrgico.

Os doentes sdo muito dependentes dos cuidados e assisténcia, ndo podem realizar a
sua actividade normal de forma independente. Em alguns casos, precisam de cuidados mais
diferenciados, tais como realizagdo de pensos, alimentagdo por via entérica, cateterismo
vesical, suplementos de O, efc.

Dimensdo social - porque a doenga terminal ocorre mais frequentemente nos idosos
(salvo raras excepgdes de cancro e SIDA), a sua situagdo perante o trabalho € a de reformado;
vivem sozinhos ou com o cdnjuge igualmente idoso e reformado; provém do meio rural ou
semi-urbano (comunidades com fortes caracteristicas de ruralidade) e na maior parte dos
casos existe proximidade geogréfica entre os familiares inquiridos e o doente internado. Factor
que pode contribuir para uma maior interajuda familiar.

Os familiares inquiridos provém iguaimente do meio rural ou semi-urbano, pertencem a
agregados de reduzida dimens&o, os quais reagrupei em dois subgrupos: uns a que pertencem
os conjuges de doentes idosos em situagdo de inactividade (reformados, domesticas,
desempregados) e outro grupo de familias com dimensdo reduzida, mas em que os dois
membros trabalham. Qualquer das situagdes pode representar barreiras nas formas de ajuda e
solidariedade a prestar. Uns por limitagdes de salde e econoémicas, 0s oufros por barreiras
geograficas, mas sobretudo de tempo e profissionais. E de acrescentar que a este Gltimo grupo
pertencem as familias que t&m encargos adicionais, nomeadamente criangas a quem dar
apoio. Estes familiares s&o, na sua maioria, de baixo nivel cultural.
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3 - ASSISTENCIA RECEBIDA PELA FAMILIA DO DOENTE TERMINAL
HOSPITALIZADO NO HAL

Neste objectivo valorizei trés das componentes essenciais para a caracterizagdo e
andlise dessa assisténcia: a informagdo recebida pela familia, o envolvimento da familia no

tratamento e cuidados prestados e a relagdo estabelecida entre ela e a equipa de salde.

3.1 - A Informagdo Recebida

Considerei de especial importancia conhecer o tipo de informagdo e as circunstancias
em que foi dada, por entender ser esse o elemento mais determinante na criagdo de uma
relagdo profunda, cimentada num clima de confianga mutua.

O quadro que se segue resume alguns elementos circunstanciais da informag&o dada
pelos profissionais de saude.

QUADRO 15 - INICIATIVA, DISPONIBILIDADE E AUTOR DA INFORMAGAO RECEBIDA

INICIATIVA DA | FREQUENCIAS | “DISPONIBILIDADE NA | FREQUENCIAS AUTOR DA FREQUENCIAS
INFORMAGAO N.° % INFORMAGAO N° % INFORMAGCAD N° %
Préprio 48-88,9% | Sempre atendido 26-481% | Médico 14-259%
Médico 4-74% |Asvezesé atendido | 25-46,3% |Enfermeiro 22-40,7 %
Enfermeiro 2-3,7% |Raramente 5-93% | Médicoeenfermeiro | 18-333%
Total| 54-100% Total{ 54-100 % Total| 54-100 %

Assim pelos resultados, é-me permitido afirmar que a informag&o quando ocorre € na
maioria dos casos 88,9% a pedido e por iniciativa dos familiares. Em 4 situagdes foi o médico
que procurou a familia para Ihes revelar a situagdo de terminalidade (2 casos de cancro, 1 de
SIDA, 1 de AVC com diabetes); duas familias foram igualmente abordadas pelo enfermeiro
também para precisar o diagnostico (1 de cancro, 1 de SIDA).

Quando solicitam informagdes 48,1% sdo sempre atendidos, 46,3% consideram que
s0, as vezes, sdo atendidos e cerca de 9,3% raramente 0 sdo. As familias s&o atendidas e

recebem informagdes pelo médico (27%), pelo enfermeiro (40,7%) ou por ambos (33,3%). Na
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sua maioria compreenderam facilmente a informag&o dada (74%), embora alguns admitam que
tiveram dificuldade em compreender a mensagem transmitida (26%).

As informagdes sdo dadas a familia, pelo médico ou enfermeiro no corredor do
servico (53,7%), no posto de enfermagem (20,4%), pelo telefone (11,1%) e menos
frequentemente no gabinete médico ou de enfermagem (5,6%), na enfermaria do doente

(7.4%) ou no servigo de urgéncia.

QUADRO 16 - CONTEUDO DA INFORMAGAO (n = 54)

CONTEUDO DA INFORMACAO | FREQUENCIAS
Sobre a Doenga 46 - 85%
Sobre a Evolugao provéavel 31-57,4%
Sobre os Sintomas 46 - 85%
Sobre o Tratamento 14 - 26%

A partir deste quadro podemos observar que em relagdo a doenga, a maioria (46-
85%) das familias foram informadas do diagnostico, igual nimero conhece, pela observagéo
do doente, os sinais e sintomas (na maioria evidentes); ja4 s&o em menor nimero os que
conhecem a evolugdo provavel (31-57,4%), confessando que é pelo agravamento progressivo
do seu estado que antevéem o desenrolar mais provavel; no que diz respeito as medidas de
tratamento somente 26% referem ter sido informados a esse respeito, destes apenas 6
(11,1%) foram informados da inexisténcia de tratamento curativo.

Em suma, receberam um ‘rotulo” diagnostico, constataram os sinais e sintomas
evidentes e pelo seu agravamento prevéem a evolugao. Poucos tomaram conhecimento das
medidas tratamento instituidas.

3.2 - O Envolvimento da Familia no Tratamento

Perguntei directamente aos inquiridos se foram ou ndo procurados pelo medico para

discutir e decidir as medidas de tratamento instituidas, responderam afirmativamente 44.4%.

Pelo que me disseram, foi possivel perceber que, nalguns casos, foram reveladas medidas de
tratamento, mas apresentadas como indiscutiveis (exceptuando as amputagdes de membros).

Na sua maior parte, tratavam-se de actos cirurgicos que necessitam, em termos legais,

de consentimento autorizado e que obrigam o médico a essa revelagdo e pedido de
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autorizagdo. Considero importante realgar que tenha sido revelado a 6 familias a inexisténcia

de tratamento, visando a cura (ver quadro 17).

QUADRO 17 - MEDIDAS DE TRATAMENTO REVELADAS AOS FAMILIARES

MEDIDAS DE TRATAMENTO REVELADAS FREQUENCIA

L N.°
Intervengao Cirtirgica 4
Intervengao Cirtirgica e doagéo de sangue 4
Intervengao Cirurgica e quimioterapia 4
Amputagéo de membros 3
Radioterapia ou hemodialise 3
Inexisténcia de tratamento 6
TOTAL 24

Confrontei os familiares, que entrevistei, com a possibilidade de prestarem cuidados
aos seus doentes e perguntei-lhes directamente quais os beneficios dessa inovagao e qual a
sua disponibilidade para tal atitude, as respostas dadas encontram-se no quadro seguinte.

QUADRO 18 - BENEFICIOS / PREJUIZOS PARA O DOENTE RESULTANTES DO ENVOLVIMENTO DA FAMILIA NOS CUIDADOS

BENEFICIOS PARA O DOENTE FREQUENCIA PREJUIZOS PARA O DOENTE FREQUENCIAS
v N.° : Ne°
Maior apoio moral e psicolégico 12 Risco de erros ou maus cuidados 10
por falta de conhecimentos
Melhor qualidade de cuidados 10 Complicagbes para o servigo
Maior vigilancia e menos acidentes 7 Menos a vontade por parte do 3
doente
Personalizagao dos cuidados 11
Totais 40 - 74% Totais 19-26%

De um total de 54 familias, 40 (74%) mostraram-se dispostas em colaborar e
reconheciam vantagens nessa atitude, 14 delas (26%) entenderam que fraria prejuizos para o
doente e para os servigos. Para as que estdo dispostas a colaborar, as maiores vantagens
recaem no ambito da qualidade de vida do doente, nomeadamente num maior apoio
psicologico, melhor qualidade de cuidados e menos “acidentes’.

E preciso clarificar de que tipo de acidentes se estao referir. Alguns familiares (7 casos)
mostraram-se chocados com o facto de os seus doentes estarem “amarrados” ao leito com
ligaduras e mesmo com lengdis. A atitude foi justificada, pelos enfermeiros, como a Unica
possivel, ja que os doentes estavam agitados, arrancavam os soros e caiam da cama. A familia
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entende que se pudessem estar junto deles, os acidentes e a imobilizagdo ao leito eram

evitaveis.

Os prejuizos eventuais para o doente, na perspectiva da familia relacionam-se com a

falta de conhecimentos, o medo de cometer erros e em menor numero a perda de a vontade do

doente. Quanto as reacgdes face a um pedido imediato de colaboragdo na prestagéo de

cuidados, o tipo de respostas encontradas foram as seguintes.

QUADRO 19 - REACGOES AO PEDIDO IMEDIATO DE COLABORAGAO NOS CUIDADOS

REACGOES POSITIVAS AC PEDIDO | FREQUENCIAS | REACGOES NEGATIVAS AQ PEDIDO | FREQUENCIAS
DE COLABORAGAO NOS CUIDADOS N.° DE COLABORAGAO NOS CUIDADOS N.°
Melhores cuidados de higiene e 14 Obrigag&o dos profissionais de 7
alimentagao saude
Mais companhia e vigitancia 24 Medo de cometer erros 12
Final de vida mais tranquilo 2 Perda de a vontade do doente 1
Indisponibilidade de tempo 6
Totais 40 - 74% 26 - 48%

A maioria dos familiares (74%) continua a evidenciar que a sua colaboragdo traria
maior qualidade de cuidados e de vida, por essa razdo, mostraram-se imediatamente dispostos
a colaborar, embora alguns refiram medo de cometer erros.

E de sublinhar que 26 familiares reagem negativamente a esse pedido, 13% porque
consideram que é da obrigagdo exclusiva dos profissionais de salde, 22.2% por medo de
cometer erros, 11,1% por indisponibilidade de tempo e 1.9% por perda de & vontade do doente

(referem que o doente n&o se sentiria & vontade com a familia e ficaria mais “piegas”).
3.3 - A Relagao estabelecida entre a Familia e a Equipa de saide

Na sua maioria a familia conhece o médico que assiste o doente (74%), desses
59,3% ja falaram com ele, mas um numero razoavel ndo falou nem o conhece (26%). Com os
outros membros da equipa de salde, a maioria ja reuniu ou conversou com enfermeiros
(94,4%); grande numero de familiares dizem ndo conhecer a assistente social, alguns
mostraram-se surpreendidos, pois ndo sabiam que existia uma no servigo. Apenas 8 familiares
ja tinham tido contactos / ajuda da assistente social, mas duas delas referiram ter sido noutro

hospital, o que reduz o nimero efectivo para 6 (11,1%).



A Familia Face ao Doente Terminal Hospitalizado - O Caso Particular do HAL - 109

Procurei saber qual ou quais 0s membros da equipa de saude que tentaram conhecer
os problemas familiares. Dos 54 entrevistados, 3 (5,6%) referiram que o médico assistente
demonstrou essa preocupagdo; 2 (3,7%) apontaram os enfermeiros; 5 (9,3%) a assistente
social e 44 (81,5%) declararam que ninguém se preocupou pelos seus problemas particulares.

Um grande nimero de inquiridos (85%) manifestam-se insatisfeitos e necessitam de
falar mais com os profissionais da equipa que assistem o seu doente e os assuntos de que
gostariam de falar estdo enunciados no quadro 20. Alguns dos inquiridos (15%) referiram ndo
querer falar mais com os profissionais, justificando-o com uma razdo Unica ‘ndo vemos

disponibilidade para conversar, ndo vale a pena insistir”

QUADRO 20 - ASSUNTOS QUE 0S FAMILIARES GOSTARIAM DE FALAR COM A EQUIPA

ASSUNTOS DE QUE GOSTARIAM DE FALAR | FREQUENCIAS
COM A EQUIPA DE SAUDE Ne o
Maior quantidade de informagao 25- 46,3%
Mais disponibilidade e boa vontade nas 9-16,6%
informagdes

Dos problemas pessoais e familiares 6-11,1%
Preparagéo para a alta 8-14,8%
Do sofrimento desnecessario do doente 8-14,8%

Torna-se relevante a necessidade de mais informagdo, ja que 46,3% se mostram
insatisfeitas com a que receberam; para além deste aspecto todos os outros apontados caem
no ambito relacional, isto €, a familia deseja mais disponibilidade e boa vontade na forma de
prestar essa informagdo (16,6%); outros gostariam de ter oportunidade de falar dos seus
problemas pessoais e familiares (11,1%); um ndmero significativo (14,8%) alerta para a
necessidade de serem preparados para a alta do doente e outros tantos denunciam o
sofrimento desnecessario do doente provocado pelos fratamentos instituidos.

Confrontados com a questdo directa de indicarem aspectos que gostariam de ver
modificados no funcionamento do servico ou do hospital, em relagdo ao tratamento e
assisténcia prestadas ao doente e familia, a maioria (79,7%) das pessoas cresceu nas criticas
e demorou-se nos detalhes. Uma pequena parte, 11 casos (20,3%), preferiu o siléncio e disse
“néo querer responder. O quadro 21 reline todo o tipo de respostas dadas e respectivas
frequéncias; cada inquirido referiu miltiplos aspectos, para o calculo da percentagem foi tido
em conta o valor de n = 54
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QUADRO 21 - ASPECTOS QUE GOSTARIAM DE VER MODIFICADOS

ASPECTOS QUE GOSTARIAM DE VER MODIFICADOS NO FREQUENCIAS
FUNCIONAMENTO DO SERVICO | HOSPITAL N.°
Informagao e didlogo 34-62,9%
Qualidade nos cuidados de higiene e alimentagéo 22 -40,7%
Dotagao de pessoal 8-14,8%
Dotagao de materiais e equipamentos 6-11,1%
Relacionamento entre equipa e familia 19-352%
Permissao de um acompanhante junto do doente 22-40,7%
Automatismo e desumanizagao no tratamento 13-241%
Apoio emocional ao doente e familia 15-27,8%
Criagao de uma area p/ doentes terminais 10 - 18,5%

Pela analise das respostas e pelo sentido dado a frase, identifiquei dois dominios
principais por serem os mais referidos e problematicos: um que abrange aspectos da area
relacional o outro aspectos da area técnico-funcional. Verifica-se, de novo, uma insisténcia e
persisténcia na necessidade de maior informagao; em melhorar a qualidade de cuidados e
humanizagdo no tratamento; reduzir o automatismo criado; optimizar o relacionamento entre a
familia e a equipa, evidenciando a necessidade de apoio emocional; questionam a proibigao de
um acompanhante junto do doente. Num outro dominio demonstram ser sensiveis aos racios
desequilibrado do pessoal em relagdo ao nimero de doentes e seu grau de dependéncia;
outros referem a falta de material sofisticado e também o mais simples (como almofadas e
lengois). O esquema seguinte procura sintetizar os dominios e as &reas problema mais

referidas.

FIGURA 1 - AREAS PROBLEMA IDENTIFICADAS PELOS FAMILIARES

DowmiNios CATEGORIAS DE RESPOSTA ENCONTRADAS
+ Falta de materiais e equipamentos;
+ Falta de servigos ou areas adequados a este tipo
[T ECNICO - FUNCIONAL) de doentes;

: P |* Insuficiente dotagio de pessoal face as
necessidades e dependéncia dos doentes;
+ Deficiente qualidade de cuidados de higiene
alimentagao;

+ Pouca informag&o e dialogo;
[ RELACIONAL + Automatismo e desumanizagao;
>l Dificil relacionamento entre familia e equipa;
+ Falta de apoio emocional ao doente e familia;
+ Proibicdo de um acompanhante junto do doente;
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3.4 - Caracterizagdo Global da Assisténcia recebida pelas Familias

A partir destes resultados, é possivel caracterizar a assisténcia recebida pelas familias
dos doentes terminais internados no HAL. No entanto, antes de partir para essa analise e
interpretagdo, é conveniente realgar que todas as familias inquiridas demonstraram manifesto
interesse e preocupagdo pelo seu doente, muitas evidenciaram sinais de consternagdo, com
choro facil, mdos trémulas e um discurso friste e depressivo. Era clara e evidente a sua grande
necessidade de didlogo e aten¢do. No inicio de cada entrevista existia sempre algum
embarago e dificuldade em comegar, mas vencidas as primeiras barreiras e passados os
primeiros minutos, o discurso corria liviemente, as palavras, as ideias e os desabafos
sucediam-se. Em frequentes situagdes e, depois de todas as confissbes e revelagdes, eram-
me pedidos conselhos, demonstragdes claras de inseguranga, de desconfianga quanto ao
tratamento instituido, mas sobretudo falta de informag&o detalhada, de esclarecimentos e de
oportunidades para discutir as alternativas de tratamento, viabilidade e objectivos do mesmo.

Os familiares solicitam informagdes sobretudo nos primeiros dias de internamento, aos
médicos e enfermeiros que estejam, na altura, no servigo. Na opinido da maioria sdo sempre
atendidos. Recebem informagdes sobre o diagnéstico, tomam conhecimento dos principais
sinais e sintomas observando o doente e, em menor niimero, so informados da evolugio mais
provavel e ainda menos os que sabem quais os fratamentos prescritos. A menos que,
legalmente 0 médico seja obrigado a obter um consentimento informado e assinado pelo
doente ou familia, para poder avangar com determinadas medidas, em geral, actos cirurgicos.

Nesse &mbito, presenciei uma situagdo algo caricata, mas frequente e que caracteriza a
forma como esse consentimento informado €, na maior parte das situagBes, obtido. Um
enfermeiro chefe chamou a familia de um doente em situagdo terminal, para que assinassem e
consentissem a amputagdo de um dos membros inferiores do doente. Uma das filhas segurava
trémulamente a fotha na mao dizendo ‘Senhor enfermeiro, isto ndo pode ser assim, tém que

“,

nos explicar o que é melhor para o meu pai. Nos ndo sabemos decidir! ”. ‘pois, mas isso é com
o médico!"respondeu o enfermeiro e acrescentou ‘vocés familiares juntem-se, falem uns com
0s outros e decidam”.

A familia voltou para junto do doente, o0 qual se encontrava completamente confuso e

agitado. Na sala dos enfermeiros a confuséo crescia. Um dos elementos clarificou a questdo
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desta forma ‘fenha paciéncia, mas eu recuso-me a estas farefas e o senhor também devia
recusar-se: O médico é quem opera, ele € que conhece as vantagens e desvantagens desta
intervengdo cirdrgica e o dever de informar é a ele que pertence.”

Com efeito, s6 0 médico pode e deve esclarecer a familia € 0 doente das intengbes que
tem e dos riscos previstos a que fica sujeito. Tem por obrigagdo ajudar a familia a decidir,
explicando-lhes todas as alternativas possiveis e quais os factores a considerar numa ou
noutra, tendo em vista o menor sofrimento do doente.

A auséncia do médico no periodo de visitas € uma das razdes que explica estes
acontecimentos. Com alguma frequéncia, a familia &€ convocada para falar com o médico, de
manhd, sempre que seja preciso ‘operar’, iniciar tratamentos como hemodialise ou
quimioterapia (com citostaticos), mas néo se trata de uma pratica corrente e obrigatoria. Esse
tipo de informagdes &, muitas vezes, deixada para os enfermeiros, ja que as tardes sdo
ocupadas pela medicina privada e ‘eles ndo podem perder tempo com larefas de somenos
importancia.” ®

A familia expectante recebe um “rétulo diagnéstico” e uma breve alusdo ao tratamento
futuro. As mais referidas pelos familiares sdo “vamos operar e depois logo se vé” ou entdo “a
situagdo é grave, ndo ha muito a fazer, vamos ver...” Para a familia restam as duvidas, as
incertezas, 0 medo e a desconfianga. Um dos familiares que inquiri dizia-me, a dada altura da
entrevista, “ eu se/ que a minha mulher val ser operada & barriga, ndo sei se o ‘mal’ estd no
intestino, se no estomago ou noutro lado, sei que é na barrigd. Com efeito tratava-se de um
tumor uterino. Este género de relatos verificaram-se mais em pessoas de baixo nivel cultural e,
em geral, vindos do meio rural. A informagdo ndo pode estar depender de factores socio-
culturais porque todos tém os mesmos direitos. O tipo de linguagem pode perfeitamente ser
elucidativo para uns e outros, desde que seja adequado e inteligivel.

Artur Morais Vaz entende que os utilizadores dos servigos de satide tém direito a toda a
informagdo e esclarece “ndo posso reconhecer a ninguém o direito de limitar esse direito a
informagdo, por vezes baseado em juizos muito préprios e que, eventualmente, resultam na
manipulagdo da informagdo. Entendo que € necesséario rever a actual posigdo, alids ingrata,
dos médicos enquanto exclusivos responsaveis por tal informagdo. Eles deverdo antes ser
gestores da informagdo clinica de cada utilizador, distribuindo-a de forma criteriosa, néo
voluntarista € ndo paternalista, no &mbito de uma cultura nova em que se reconhega a

2 Comentarios de uma enfermeira
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capacidade e autonomia dos utilizadores dos servigos de saide, independentemente das
caracteristicas individuais de cada um.” (Campos 1996:80)

Estas falhas de informagdo quase que chegariam para a caracterizar, mas avancemos
para outros aspectos igualmente importantes.

As informagdes sdo dadas, sequndo a familia, no corredor do servigo ou no posto de
enfermagem. Sendo locais de passagem ou onde existem sempre outros profissionais ou
visitas, ndo sdo certamente os locais ideais, que convidem a um diélogo franco, aberto a
duvidas, nem a desabafos de ordem pessoal. Relembro que a situagdo do doente € grave,
espera-se a morte a curto/médio prazo e os acontecimentos associados a esse facto
revolucionam a vida dos seus familiares.

Nesta matéria da informag&o e no meu entender, ha um aspecto a acrescentar. Muitos
doentes do foro cirirgico sdo admitidos no hospital com “carta anexa’, isto €, provém de
consultorios privados e outros ingressam sem qualquer conhecimento prévio. E provavel que a
informag&o mais ou menos detalhada e a ateng&o prestada possa estar relacionada com o tipo
de proveniéncia do doente. Herzhich (1973:50) na sua andlise sociologica do quotidiano
hospitalar classifica os doentes em dois tipos, a qual considero perfeitamente aplicavel nesta
interpretagdo: “o doente do hospital” (admitido pelo servico de urgéncia, sem conhecimentos
prévios da equipa) que no plano das relagdes é visto como passivo, indiferente, ndo fazendo
qualquer pedido ou pergunta, correlativamente todo o didlogo com ele & considerado como
impossivel, o “doente do médico” (proveniente do consultorio privado) € objecto da maior
atengdo e de explicagdes detalhadas, quer a ele, quer a familia.

De entre os familiares entrevistados existem seis que foram elucidadas da inexisténcia
de tratamento curativo. E curioso verificar que sdo exactamente essas que alertam para a
necessidade de preparagdo para a alta, isto significa que na sua compreensdo da situagao ja
foram mais longe, pois entenderam que a “opgdo curativa’ tem de ser substituida pela “opgdo
cuidativa”, sabendo que o seu papel tem redobrado valor e importancia.

Na sua generalidade, as familias mostram interesse e disponibilidade em ser
envolvidas no tratamento e cuidados, pelo menos em parte do dia, considerando essa uma
forma de optimizar alguns cuidados (de higiene, de alimentagdo e de evitar perigos e
acidentes); de dar maior apoio moral e psicologico ao doente, podendo personalizar os
cuidados, em suma de humanizar todo o processo de tratamento.
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Dentro deste grupo de familias, ha ainda a considerar um subgrupo que para aléem
dos beneficios aponta alguns receios e medos, relacionados com a falta de conhecimentos e
medo de cometer erros ou provocar complicagbes no servico. S&o legitimas estas
preocupagbes e s6 vém evidenciar mais a necessidade de formag&o e de preparagdo da
familia no sentido de a ajudar a adquirir capacidades e competéncias no cuidar. Envolvendo-a
nos cuidados esta-se a preparar a alta e diminuir os medos que ela representa.

Existe um outro grupo de familiares (33,3%) que ndo se apresenta disposta a
colaborar e as principais justificacdes dadas sdo a indisponibilidade total por falta de tempo
elou a vincada opinido de que o fratamento e os cuidados sdo obrigagdo exclusiva dos
profissionais de salde. Para mim, este € mais um sinal de que a familia € a populagdo em
geral, necessitam de ser reeducados de forma a entenderem o hospital como uma instituicdo
aberta & comunidade. Mas, provavelmente, esta imagem também é dificiimente assimilada
pelos profissionais que 14 trabalham e que em Ultima instancia, s&o os responsaveis por essa
imagem. Ai, residem as maiores dificuldades e obstaculos. Artur Morais Vaz admite e reforga,
deste modo, esta falha “queixamo-nos de que a comunidade ndo participa, mas, ao mesmo
tempo e no fundo, ndo queremos que ela reaimente participe na vida e na gestéo dos servigos
de saude.” (Campos, 1996:77)

De acordo com o regulamento de visitas do HAL, admite-se a possibilidade de um dos
familiares permanecer como acompanhante e de ser envolvido na prestagdo de cuidados. Esta
medida proposta pela Comissdo de Humanizagdo do referido hospital, aprovada pelo conselho
de administragdo e com implementagdo a partir de 15/12/92, néo est4, decididamente posta
em pratica. Os familiares, principais interessados, desconhecem esse direito e ndo sdo
informados dessa possibilidade. Por outro lado, verifica-se algum entrave por parte das
equipas de enfermagem. Um dos membros dessa comissdo de humanizagdo comentou a esse
respeito “‘a criagdo da figura do acompanhante é extremamente bem intencionada, mas os
enfermeiros véem os familiares como uns intrusos, sendo repare.. porque é que 0S
enfermeiros sempre que prestam algum cufdado aos doentes ‘obrigam’ todos os familiares a
sairem da enfermaria? Podiam aproveifar esse momento para os integrarem e para lhes
pedirem ajuda’

Pela sua parte os enfermeiros argumentam que as medidas mais dolorosas e
invasivas a aplicar aos doentes, podem impressionar a familia e esta pode ajuizar ou julga-los
“desumanos e frios” ou entdo se o doente piora durante esses tratamentos, a respectiva familia
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atribui-lhes imediatamente “a culpa’. Trata-se de um complicado jogo de interferéncias e de
relagdes, problematizadas por medos e insegurangas, que também revelam falta de
profissionalismo. Ha, no entanto, equipas mais predispostas a aceitar essa colaboragéo, outras
opBem-se determinantemente. Torna-se dificil precisar quais os factores responsaveis por essa
diferenga de atitudes. Os enfermeiros tém medo de perder poder e autonomia? Ou,
simplesmente, devido a sobrecarga de trabalho e falta de tempo, preferem cumprir
rotineiramente o0 seu cerimonial técnico e o seu ritual de tarefas, sem qualquer tipo de
interferéncias? Estardo conscientes do valor e significado que pode ter para a familia e doente
terminal estarem juntos nos bons e maus momentos?

Durante a realizagdo deste trabalho de campo, estes aspectos foram ganhando
dimensdo e forma crescentes, justificando a realizagdo de um estudo, na tentativa de
esclarecer e precisar os factores que dificultam o envolvimento da familia no tratamento.

Na relagdo que se estabelece entre a familia e os membros da equipa, ndo pretendi
estuda-la em profundidade mas, conhecer alguns dos seus aspectos essenciais.

Os membros da familia reinem e falam essencialmente com os enfermeiros do
servigo, o que se justifica pela sua permanéncia nas 24 horas do dia. Na sua maioria ja
estabeleceram contactos com o médico assistente, embora alguns deles nem conhegam o seu
nome. Essas reunides ndo tém caracter formal, nem periddico ocorrem ocasionalmente. Um
grande numero dos inquiridos (63%) diz ndo reunir periodicamente com ninguém e os
restantes retinem com o médico, com o enfermeiro ou com ambos. Destes, todos referiram néo
haver hora, dia ou local previamente marcado “acontece ocasionalmente porque solicifamos'.

Um dos aspectos mais surpreendentes desta relagdo equipa/familia e que € preciso
evidenciar tem a ver com o papel “apagado’ da assistente social e com o trabalho que
desenvolvem junto destes doentes e suas familias. Na sua maioria (85%) nunca falaram com
ela, ndo a conhecem, nem sabiam que existia uma adstrita a cada servigo. Dos 8 familiares
que falaram ou receberam ajuda da sua parte, dois deles referiam-se a ajuda recebida noutra
instituigdo de saude (IPO)* e servigo de infecto-contagiosas de outro hospital), reduzindo
assim para 6 os que obtiveram ajuda da referida técnica, neste hospital.

A partir da observagdo feita durante os periodos de colheita de dados (de Margo a
Junho de 1996) foi possivel constatar a grande dificuldade em obter a colaboragdo desta
profissional da equipa de salde. Frequentemente ouvia comentérios acerca da sua auséncia

3 |nstituto Portugués de Oncologia
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no servico e da dificuldade em as localizar dentro do Hospital. A esse proposito comentou uma
das enfermeiras especialistas ‘costumam avisar as altas ou em casos muito especiais tentam
vagas num lar. Mas, é sempre preciso chama-la para o gabinete, nunca estdo quando fazem
falta” Resumem assim as suas fun¢des de ajuda social, privilegiando o processo burocratico
de uma alta ou de uma transferéncia interhospitalar, relativizam os seus saberes,
competéncias e deveres e esquecem o seu papel primordial, na humanizagéo que deviam
incrementar e fomentar. Um dos enfermeiros chefes acrescenta mais alguns dados a ideia
anterior “em alguns casos elas até desenvolvem um trabaiho importante, no entanto € preciso
chamd-las 8 atencdo para os problemas que necessitam solugéo, o mesmo quer dizer que o
diagndstico social é feito por nds. Ndo hd um trabalho de continuidade ou de
complementaridade de fungdes, o que é uma pena!”

A soma destas duas perspectivas a da familia que néo conhece a assistente social,
nem falou com ela durante o internamento, com a dos enfermeiros que véem a sua
colaboragao sempre dificil, pouco eficiente e eficaz, obriga a uma reflexéo, a uma redefini¢cao
de papeis e fungBes dentro de cada equipa, em beneficio dos doentes e familias e sem
sobrecargas de uns em relagdo a outros. Queria, apesar desta realidade que descrevo,
salvaguardar que o cenério tragado pode ser injusto e inaplicavel ao trabaiho desenvolvido por
algumas das assistentes sociais, porque ha (felizmente) excepgdes e a generalizagdo nestes
casos deve ser sempre cautelosa. Ha em todas as 4reas profissionais, elementos competentes
e outros n3o. Neste caso particular, a predominancia dos ndo competentes é preocupante.

Na vertente relacional procurei conhecer se da parte da equipa de saude houve algum
interesse e preocupagdo em identificar os problemas pessoais da familia; sem surpresas o
maior numero (81,5%) respondeu ninguém; 3 casos (5,6%) refere que o médico revelou
preocupagao, igual numero referiu a assistente social e em 2 situagdes foram os enfermeiros
quem demonstrou interesse.

Com base nestas respostas, percebe-se claramente, que o acento é colocado nas
actividades relacionadas com o doente, mais concretamente com as suas perturbagdes bio-
fisiologicas, facilmente mensuraveis e classificaveis. O entendimento do doente como ser
biopsicossocial ainda €, na maioria das situagdes, puramente teorico, em que a sua tradugéo
pratica & bastante reduzida e s6 em raros casos percebida.

Face 2 agitagdo psicomotora de um doente, ele é de imediato rotulado como «ndo
colaborante»: as causas dessa agitagdo nem sempre sdo exploradas e embora, nalguns
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casos, pudesse ser resolvida com uma psicoterapia levada a sério, a solugdo mais rapida e
tristemente encontrada € a imobilizagdo ao leito, em linguagem de giria, “amarrado & cama’;
segue-se a sedagdo apos prescrigdo médica. Houve familias que apontaram esta medida
como a mais dificil de aceitar e de compreender. E, sem divida, demasiado primaria,
incompreensivel e inaceitavel que assim aconte¢a. Mas, a falta de tempo e de pessoal tudo
justifica, e pior do que isso, € que quem 14 trabalha vé essa medida com a unica possivel e ndo
Ihes cria constrangimento, é absolutamente normal e frivial. A este respeito diz Oskar Mittag,
“ todavia hoje ainda se encontram casos em que o moribundo € atado ao leito com ligaduras,
quando estd muito agitado. Estes factos ferem a dignidade do moribundo e por sua vez
também ferem a dignidade dos médicos, das enfermeiras e outros auxiliares que cuidam dele’,
acrescenta solugdes preventivas deste acontecimento, tais como o alargamento do periodo de
visitas e a permissao de familiares junto do doente. (Mittag 1996: 59)

Os doentes apaticos e deprimidos n&o levantam duvidas, nem dificuldades as rotinas
de cada turno, o rétulo que se Ihes atribui é de «bons doentes» que tudo suportam sem nada
dizer. Felizmente encontramos alguns profissionais (poucos) que se mantém atentos e que
alertam para a necessidade de uma consulta de psiquiatria. Mas, também esta se resume a
prescrigdo de antidepressivos e, mais uma vez, o contexto socio-cultural e familiar ndo ¢ tido
em conta. A moda que se impds, desde ha uns tempos para ca, € a de manipular
quimicamente o individuo (com medicamentos) e n&o investir na psicoterapia ou no apoio
emocional.

Como ¢ facil depreender, se no doente, objecto da maior atengdo e cuidado, nem
sempre sdo valorizadas as suas alteragBes psicoemocionais, dentro da mesma Iogica de
atitudes, a familia é vista como simples «visita» e raramente como objecto de aten¢do e
cuidados. Tragar objectivos terapéuticos e envolver neles a familia & um habito néo adquirido
ou, pelo menos subalternizado, porque o tempo se esgota e as prioridades séo estabelecidas
noutro sentido.

Uma das pessoas inquiridas confessou o seguinte “n0s as vezes, vamos a0 gabinete
pedir ao Sr. enfermeiro que venha ver o meu pai, porque o encontramos com dores;
principiamos pequenas conversas para ver se ele vem até nds e conversa, mas a resposta é
de que agora néo tem tempo, ird mais tarde. Sabe néo vale a pena insistir! Que o doente seja
bem tratado j4 é bom!”
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Em suma, 0 suporte e apoio emocional deveria ser garantido ao doente e familia por
qualquer um dos membros da equipa de saide: medico, enfermeiro, assistente social ou
psiquiatra, mas o que verifiquei & que isso ndo acontece. Cada um declina para o outro a
atengdo a prestar ao individuo, como ser total. Todos se demitem dessa fungdo. A primazia
pelo tecnicismo parece constituir o indicador mais fiel de um bom profissionalismo. Ainda
assim, seria injusto no falar daqueles que teimam em valorizar os aspectos psicossociais e se
demoram num atendimento personalizado. S se lamenta que sejam tdo poucos e que o actual
esquema de organizagdo dos servigos (dotagdo de pessoal e rotinas impostas) os leve a
extingdo.

Nesta analise tenho em conta as respostas e comentérios feitos pela familia € os
factos que pude observar e registar, durante a minha permanéncia nos servicos e que tem um
peso significativo na analise e interpretagdo do cenério encontrado. Acrescento agora, alguns
elementos do real adicionais e que condicionam, ainda mais, o tipo de assisténcia prestada ao
doente e familia. Se a falta de tempo & o melhor argumento usado pelos profissionais para se
escusarem a determinadas tarefas, também é verdade que na grande maioria das situagdes,
esse € 0 maior e o Uinico argumento possivel, porque verdadeiro.

Observei frequentemente, nesses 4 meses, a superlotagéo dos servigos. Qualquer um
dos considerados, neste estudo, tem uma capacidade total de 35 camas. Os doentes sao
internados no servigo A ou B consoante a equipa médica que esta de servico na urgéncia,
mesmo que as 35 camas estejam ocupadas, como a equipa esta de servico as 24 horas, 0s
internamentos fazem-se de igual modo; os doentes a mais, sdo colocados em maca, no
corredor e a lotagdo pode chegar a 40 e mais doentes, podendo haver 10 macas no corredor.
Ha, ainda, a ter em conta os doentes que sdo internados com “carta anexa’, 0 mesmo quer
dizer, que sdo oriundos de qualquer consultério privado e a quem o internamento foi garantido.
Desta forma, ultrapassam-se os limites da lotagdo maxima com relativa facilidade e frequéncia.

Num desses dias (e foram muitos) comentava um enfermeiro, olhando
intencionalmente, para mim: ‘€ impossivel cuidar, 6 podemos tratar e & pressa, ndo me
venham com teorias. Isto é deprimente para os doentes e significa esgotamento para o
pessoal. Mas, ndo sabemos fazer milagres e os médicos € que mandam. ” Apesar da muita
retaliagdo e da guerra em surdina, os enfermeiros acabam por consentir, calar e até colaborar.

Provavelmente, porque sdo mesmo os médicos que mandam!
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Observei servicos que mais pareciam verdadeiros campos de batalha, doentes a fazer
a sua higiene no corredor (0s mais dependentes), outros comiam segurando 0s tabuleiros da
comida nas pernas e alguns pareciam encolhidos de vergonha e tapavam-se até as orelhas
com os lengois, espreitando quem passava. Pareceu-me, de facto, muito deprimente para
todos e no limiar do século XXI, impossivel de imaginar que ainda aconteca e com tanta
frequéncia. Os grandes prejudicados sdo os doentes e as familias que nao podem receber um
fratamento e assisténcia condigna, pelo velho argumento da “falta de tempo”. O esgotamento
criado nos profissionais que os assistem & de tal ordem, que a palavra humanizagdo se
esvazia de sentido e soa a pura teoria. Julgo que é necessério e urgente reflectir sobre a
natureza destas situagdes. Aiguém de dentro da equipa tem que, activamente, exigir e
protagonizar a mudanga, sob pena de estarem a violar os direitos do doente e da familia.
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4 - ATITUDES DA FAMILIA FACE AO DOENTE TERMINAL

41 - Atitudes Face a Doenga

E preciso considerar que das 54 familias somente 46 (85%) foram informadas do
diagnéstico e dessas 31 (57,4%) tomaram conhecimento da evolugdo provavel e apenas 14
(26%) do tratamento. Apesar dos numeros, durante as entrevistas foi possivel perceber que
todas estavam inteiradas da gravidade do caso, essencialmente pela observagéo que faziam
do estado geral do paciente e da degradago progressiva a que assistiam.

Procurei conhecer qual a sua atitude em relagdo a doenga. As respostas encontram-

se sistematizadas no quadro que se segue.

QUADRO 22 - ATITUDE DOS FAMILIARES EM RELAGAO A DOENGA

~ ATITUDES DOS FAMILIARES EM RELAGAO A | FREQUENCIAS .
DOENGCA NS-%

Falam abertamente sobre a doenga 7-13,0%

Nao falam sobre a doenga, nem sobre o
prognostico 17 - 31,5%
Falam superficialmente, sem falar no prognéstico 11-20,4%

Falseiam a situagao 9-16,6%
Doente em coma, ndo comunica 10-185%

No seu relacionamento com o doente e em relagdo & sua atitude face a doenga,
apenas em 7 casos (1 de neoplasia, 2 de diabetes, 1 alcoolismo, 2 de IRC e 1 de SIDA) falam
abertamente da doenga, ha 9 familiares que falam mas falseiam a situagdo quanto ao
diagndstico (6 casos de neoplasia) e a gravidade, (1 de AVC e 2 de diabetes); 11 dos
entrevistados dizem falar da doenga, mas no que diz respeito aos sintomas, aos exames feitos,
tendo o cuidado de no falar da doenga, nem da evolugdo mais provavel.

Em 17 casos, os familiares responderam, sem hesitagdo, de que ndo falam da
doenga, nem da sua evolugao futura; na maioria trata-se de situagBes cujo diagnostico é de
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neoplasia (13), AVC (2) ou diabetes (2). Dao preferéncia a outros assuntos mais relacionados
com a vida: os filhos, o emprego, acontecimentos sociais recentes ou passados e, dizem
esconder os factos tristes ou preocupantes. O énfase é colocado num discurso optimista (21
casos), encorajador (12 casos) ou neutro (9 casos) e mais raramente num discurso realista (2
casos) ou pessimista (1caso).

Por alteragdes do estado de consciéncia (coma), muito comuns em doengas
cerebrovasculares, a familia € o doente estdo impossibilitados de comunicar (10 casos). Os
quais foram retirados desta analise, por ndo se aplicar este grupo de questdes.

Perguntei directamente aos familiares inquiridos se concordam ou ndo com a
revelagdo de toda a verdade do diagndstico e do prognéstico, as respostas estédo apresentadas

a seguir.

QUADRO 23 - ATITUDES DOS FAMILIARES EM RELAGAO A REVELAGAO DA VERDADE

~ ATITUDES DOS FAMILIARES EM RELAGAO A FREQUENCIAS
"REVELAGAO DA VERDADE DO DIAGNOSTICOEDO |  N.°-%
N PROGNQOSTICO AO DOENTE :
De Acordo 9-16,7%
Em Desacordo 35-64,8%
Doente em coma, nao se aplica 10 - 18,5%

Confrontados com a possibilidade de revelar toda a verdade do diagnostico e do
progndstico, os familiares reagiram quase uniformemente, na grande maioria preferiram omitir
a verdade do diagnostico e do progndstico.

Pela aplicagdo do teste de 2 provou-se que a atitude dos familiares em relagao a
revelagdo da verdade & independente das varidveis: idade do doente, o seu estado civil,
proveniéncia e grau de dependéncia inerente ao seu estado; mas dependente do sexo do
doente (p = 0,078. Sempre que o doente é do sexo masculino, os inquiridos (em geral as
esposas) tem maior tendéncia em esconder a verdade do diagnéstico e do prognostico.

Nos casos estudados, provou-se pelos testes de independéncia de 2 que a diferenga
de atitudes face a revelagdo da verdade ndo depende do diagnéstico médico. Este resultado
em certa medida surpreende, ja que alguns autores referem que o cancro tem representagoes
sociais mais negativas que outras doengas, 0 que ndo se verificou. Nos casos em analise, a
gravidade de cada situagdo ¢ tal que o diagnéstico passa a ser irrelevante, o acontecimento



A Familia Face ao Doente Terminal Hospitalizado - O Caso Particular do HAL -

mais importante e determinante nas atitudes é o agravamento progressivo do doente e a

proximidade da morte que a familia the quer esconder.

QUADRO 24 - TESTES DE INDEPENDENCIA ENTRE VARIAVEIS - ATITUDES FACE A REVELAGAO DA VERDADE

Variaveis Categorias Consideradas Teste de %2 - Nivel de
Consideradas Explicativas Significancia ( p < 0,05)
- de 60 Anos -de 70 Anos n=44 n=44
ldade do Doente +de 60 Anos +de 70 Anos g=1 gl=1
p=0586 [p=10
Feminino n=44
Sexo do Doente Masculino gl=1
p=0,018
Solteiro n=44
Estado Civil do Doente Casado gl=2
Vilvo p=1,00
Proveniéncia do Doente Rural n=44
Urbano gl=1
p=1,00
Neoplasia Neoplasia n=44 n=44
Diagnéstico Nao Neoplasia AVC gl=1 gl=2
Qutro p=0272 |p=0,382
Muito dependente n=44
Grau de Dependéncia Mediamente dependente gl=2
Pouco dependente p = 0,591
Analfabeto n=44
Habilitagdes Literéarias do Basico elou Preparatorio gl=2
Familiar Inquirido Secundario elou Superior p = 0,462
Conjuge n=44
Grau de Parentesco Filho (a) gl=2
Outro p=0,924

Analisei o contetido das justificagdes dadas para a néo revelagdo da verdade e pelo
sentido dado em conjunto com o tema focado, resultaram as categorias sistematizadas no

quadro seguinte.

QUADRO 25 - JUSTIFICAGOES PARA A NAO REVELAGAO DA VERDADE

JUSTIFICAGAO P/ A NAO REVELACAO DA VERDADE | -‘FREQUENGIAS
CATEGORIAS o N°

Evitar o sofrimento psicolégico grave: desespero, 7
angustia, depresséo

Evitar o agravamento e aceleragdo da morte 8

Para manter a esperanga 9
Permitir um fim de vida ¢f tranquilidade e paz 5

O doente n&o quer conhecer a verdade 4

Inttil falar de cancro e morte 3
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E clara e evidente a preocupagdo dos familiares em poupar o doente a mais
sofrimento psicolégico, ao referirem que essa revelagado Ihes traria maior angistia, desespero e
mesmo depressdo. Alguns deles acreditam que esse desespero, relacionado com a
proximidade da morte, Ihe roubaria a forga e vontade de viver, que 0 seu estado se agravaria e
0 processo de morte seria antecipado.

Consideram importante manter sempre a esperanga e alguns dizem mesmo que falar
de cancro e de morte com o doente, ndo tem qualquer tipo de utilidade. Outros confessam que
ja tentaram fazer uma aproximagdo ao tema e, que o doente se recusou a dar continuidade ao
assunto “ndo quero falar disso’. Um dos doentes disse mesmo & esposa “se vens cd para me
falar da doenga e da minha morte, escusas de c4 vif. O desejo do doente é a vontade maxima.
Para qué confrariar a sua necessidade de manter esperanga, se ele assim o desejar?

Nenhum destes resultados ou respostas me vem surpreender, apenas confirmar tudo
o que j4 foi dito, debatido e escrito sobre a revelagdo da verdade de uma doenga grave e com
prognéstico mau. Com efeito, a totalidade dos autores consultados descrevem esta atitude
como a mais frequente e previsivel, e acrescentam igualmente a necessidade de a contrariar.

Alguns autores afribuem-lhe a seguinte interpretagdo “a reac¢do mais comum que 0s
familiares tém é a de pedir ao médico que ndo diga nada ao paciente e deve ser vista como
uma reacgao inicial de choque... reflete a sua ansiedade e o seu instinto de medo da morte. A
familia ndo pode proibir o médico de discutir o diagnéstico e o prognostico com o doente, nem
negar-lhe a verdade, se ele a pede abertamente. Muitas familias necessitam ajuda para
melhorar a sua comunicagdo com o doente que se encontra isolado por uma conspiragdo em
silencio. Esta & uma situagdo de mituo engano em que tanto o doente como os seus parentes
actuam como se ndo existisse uma doenga grave, temendo que a revelagdo da verdade resulte
numa tragédia.” (...) “Esta atitude denota uma ansiedade crescente e provem de sentimentos
de culpa ou remorsos anteriores” (Astudilho e cols. 1995:292)

A familia superprotege o doente, toma decisdes por ele sobre a sua vida e sobre a
sua morte, criando um clima artificial e falso em seu redor. E provavel que reajam, desta
maneira, para se proteger da constrangedora situagdo de falar, directamente, com ele sobre a
proximidade da sua morte. A atitude mais “confortavel’ para todos &, sem davida, ndo falar da
doenga nem da sua gravidade. Sinal evidente da negag&o social da morte. “O periodo actual &
marcado pelo esforgo de ndo falar abertamente da morte’(...) “Esta sociedade... consumista e
do prazer, ndo tolera a morte. Um modo de iludir a questdo € ndo falar dela. O repidio pela
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morte € secular e a mudanga de atitudes ndo € previsivel para os proximos tempos. Somos
educados e vivemos no sentido do prazer, do sucesso, em que a morte e as doengas fatais
surgem como limite e fracasso; hd uma omnipoténcia tecnoldgica, em vez duma pedagogia
que segundo uma escala de valores saiba assumir a morte como inevitavel e como a fase da
vida que todos temos de enfrentar de modo sereno.” (Bernardo 1988:259).

Existe uma outra leitura possivel a adicionar as anteriores. Muitos familiares
depositam grande confianga nos tratamentos instituidos e guardam uma secreta esperanga de
que a situagdo se reverta a todo 0 momento. Todos os avangos tecnologicos da medicina thes
induzem essa expectativa.

Este assunto da revelagdo da verdade e sobretudo da proximidade da morte é
delicado e exige uma abordagem baseada na individualidade e unicidade de cada individuo. A
verdade deve ser dada em pequenas doses, isto €, na medida daquilo que o doente vai
pedindo. A verdade significa ndo mentir! As perguntas e dividas do doente devem ser
esclarecidas com a verdade, sem mentiras, nem falsas esperangas. Os prognésticos ndc
precisam ser dados na forma de sentenga de vida ou de morte. No entanto é preciso
acrescentar que a revelagdo incondicional dessa verdade, em certas situagGes, podera ser
imprudente. Nem todos as pessoas suportam da mesma maneira essa dura revelagdo e ndo
havendo garantia de qualquer apoio emocional e psiquiatrico, a atitude mais acertada sera,
provavelmente, a da ndo revelagdo e do siléncio.

A familia € quem conhece melhor o doente, por isso deve conhecer todas as
particularidades da doenga e as suas atitudes, quanto a este aspecto, devem estar
concertadas com as da equipa, para evitar ambiguidades, contradigdes faciimente descobertas
por ele. Isto pressupde um diélogo prévio entre eles. Ai tudo falha, pois sdo raras as situagtes
em que esse assunto é clara e abertamente debatido entre os membros da equipa e a familia,
como vimos a informacdo e a relagdo estabelecidas sdo bastante superficiais e pouco
frequentes. As decisdes quer sejam para a revelagdo, quer sejam para a ndo revelagdo nao
resultaram de reunides entre equipa e familia. Quando muito a soberania médica é que
determinou essa decisdo. Na sua maioria, 0s médicos nada dizem sobre a malignidade e sobre
0S maus prognostico, e encontram, de imediato, forte cumplicidade na familia.

Nos casos estudados surgiu uma constatagdo interessante. Face a um diagnéstico de
cancro a atitude predominante é esconder a verdade ao doente € de a revelar a familia; face a
um diagnostico de SIDA a atitude € exactamente inversa, isto é, revela-se de imediato ao
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doente e & familia s6 no caso de ele permitir, ndo obstante o perigo de contagio. Este
comportamento, em relagdo a SIDA, se contrariado é inclusivamente punido por lei, porque €
discriminatério. O assunto e a sua discussdo seria extremamente interessante, embora saia
fora do ambito desta pesquisa, ja que envolve um complexo conjunto de factores éticos, morais
e culturais, relacionados com esta “nova” doenga e toda a carga negativa implicita.

Relembro que todas as consideragdes aqui tecidas dizem respeito ao hospital em
analise e ndo se podem fazer generalizagdes. Mas, acredito que esta realidade seja bastante
coincidente com a de outros hospitais distritais.

Quanto a participagdo activa do doente nas decisdes de tratamento, pode parecer
controverso, mas a maioria das familias ndo quer que o seu doente conhega o diagnostico e,
em simultaneo, algumas (12 casos -22,2%) reforgam a necessidade de ele participar e ter voz
activa nas decisdes terapéuticas. E contraditorio pois ninguém pode decidir sobre o que n3o
conhece, sob pena de estar a decidir da pior forma. Estas atitudes contraditorias revelam a
ambivaléncia e desorientagao familiares.

Um niimero de casos (12 casos - 22,2%) reconhece e indica que é 0 médico o (nico
detentor do saber capaz de tomar decisdes e na maioria (23 casos - 42,6%) a familia admite
que o doente ndo possui conhecimentos, nem tem capacidades de decis&o, recaindo, de novo,
0 poder de decisdo sobre o médico. Com efeito, a decisdo Gltima é sempre dele, podendo ser
mais ou menos partilhada.

Em relagdo ao doente terminal, as medidas de fratamento sdo paliativas, resolvem
sintomas, aliviam sofrimento e dor e ndo ha grande discuss&o ou alternativa possivel. Nao se
pretende dar mais dias & vida, mas mais qualidade aos dias. O problema coloca-se quando s&o
feitos investimentos terapéuticos de natureza invasiva, que podem frazer mais algum tempo de
vida, a custa de sofrimento desnecessario. Ha autores que pdem em davida se se deve manter
ou ndo as cirurgias sucessivas, a nutricdo parentérica e até a hidratagdo intravenosa. E neste
campo que doente e familia, se informados, poderiam decidir pela sua continuagdo ou
cessagdo. Na realidade que observei, esse problema ndo foi sentido, pelos envolvidos.
Qualquer investimento terapéutico foi entendido com expressdc de empenho, dedicagdo
méaxima e obstinagdo em o salvar. Mesmo de entre os profissionais, ndo senti que olhassem a
questdo por esta perspectiva. Os espiritos parecem ficar mais sossegados quando “se tenta
tudo”. Um dos inquiridos, filho de uma senhora de 85 anos, perfeitamente agobnica e
moribunda, quando lhe perguntei o que faria se Ihe fosse dada alta hospitalar, respondeu-me
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”

convictamente “evava-a para outro hospital, nem que fosse preciso chamar um helicdptero”.
Na altura, lembro-me que tive dificuldade em ocultar o que senti € que fiz um enorme esforgo
para manter o rosto inexpressivo. E nestes casos, que se aplica plenamente a denominagao de
sindrome de Lazaro “como forma da extrema hostilidade que, gerando culpa, produz o desejo
de ressuscita-lo ou manté-lo artificialmente vivo, para ter oportunidade de reparar a agressao.”
(Ferreira e Eizirik 1991:483) Nao importa mesmo, na visdo dos familiares, o sofrimento que
presenciam, 0 mais importante é reparar os erros € os arrependimentos do passado. Sublimam
as suas frustragdes da pior maneira. E aos profissionais de satide, com formagéo e dever ético
e moral que cabe a fungdo de mudar mentalidades e de ajudar a aceitar a morte como um
facto natural. Mas acredito que muitos profissionais precisam fazer idéntica aprendizagem.
Procurei conhecer quais os principais medos sentidos, pela familia, em relagdo ao
doente; para através desses medos se poder compreender melhor algumas das suas atitudes

e mesmo legitima-las.

QUADRO 26 - PRINCIPAIS MEDOS DAS FAMILIAS EM RELAGAO AO DOENTE

PRINCIPAIS MEDOS DAS FAMILIASEM | FREQUENCIAS

RELACAOAODOENTE =~ . | = ~N*®

Do sofrimento e dor 38

A morte 39

Morrer em solidao 36

Morte por asfixia 2

Perda de privacidade 3

A alta hospitalar 19

Dificuldade em comunicar com o doente 14

Medo de um mau prognéstico 18

O seu maior medo e preocupagdo relaciona-se com a morte, com a perda de um
familiar querido, como seria esperado; mas, na sua maioria a familia teme, essencialmente, as
circunstancias em que ocorre a morte. Tém medo que o doente morra com sofrimento e dor; no
intimo de cada um de nds, esta é a realidade que mais tememos. Uma morte conhecida
antecipadamente e vivida em agonia e em sofrimento € 0 cenério mais tétrico e inimaginével,
no entanto, € o que a familia vai presenciando. Tendo em conta esta preocupagao, parece-me
compreensivel e até legitimo que a familia prefira o doente internado no hospital, na fase ultima
da vida, se entendermos que é ai que o sofrimento e a dor sdo técnica e mais faciimente
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resolvidos, enquanto no domicilio todos os mecanismos de suporte falham, ndo havendo
garantia de qualidade de vida.

Ha um numero significativo de familiares (36 casos - 66.7%) que adicionam ac medo
anterior, outras caracteristicas importantes. Temem que o doente morra sozinho, em soliddo
fisica, mas também afectiva. A proximidade com outros doentes e, mesmo, com oS
profissionais de satde ndo tranquiliza, nem alivia a sua angustia, quanto a este aspecto. Ainda
assim preferem que ele fique hospitalizado, apontando uma alternativa possivel, que é a de
permanecerem junto do doente. Também relacionado com as circunstancias da morte, ha
quem refira (2 casos) que ela possa surgir por asfixia.

Pelo grau de dependéncia pode perceber-se que os doentes sdo muito dependentes,
0 mesmo quer dizer que necessitam muitos cuidados e ajuda na satisfagdo de todas as
necessidades. O peso dos cuidados e a falha assistencial e de apoio técnico no domicilio,
justifica que algumas familias (19 - 35.2%) temam a alta hospitalar e tudo o que ela representa.

Ha a salientar que alguns dos entrevistados, por desconhecimento e déficit de
informagdo, receiam um mau progndstico, isto €, uma evolugao fatal (ja prevista pela equipa).
Outros mostram-se perturbados, face as alteragdes do estado de consciéncia (confusdo
mental, agitagdo psicomotora e coma), inerentes dificuldades de comunicagdo e a eventual
necessidade de serem imobilizados ao leito. Um pequeno nimero preocupa-se com a perda de
privacidade associada ao grau de dependéncia do doente.

Em resumo, posso concluir que os medos mais referidos pelas familias estdo
inteiramente relacionados com o doente, com a sua morte e, sobretudo com as circunstéancias
em que ela acontece. Preocupam-se com o sofrimento e a dor, mais facilmente minimizaveis
num hospital e sdo sensiveis a soliddo da morte dentro de um quarto de hospital.

A interpretagdo e analise destes medos torna-se extremamente valiosa, porque nos
pode conduzir para a identificagdo dos seus principais problemas e necessidades. Ao
estabelecer relagdes entre os medos referidos e a inten¢do subjacente a eles, resultou o
sequinte esquema de interpretag&o.
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FIGURA 2 - ANALISE E INTERPRETAGAO DOS MEDOS DA FAMILIA

7 Medo da morte em Medo da morte com Medo de ndo comunicar Medo de um mau
solidao sofrimento - com o doente prognostico
Dificuldade em Necessidade de Dificuldade em Necessidade de
acompanhar o doente na garantir qualidade de lidar/aceitar a deterioragdo informago quanto ao
morte vida, na morte progressiva do doente diagnostico e evolugdo

1 1

[Nec%sidade de ver humanizado o) Elecessidade de mais infonnagéoj

processo de morte de envolvimento nos cuidados

Os familiares evidenciam a necessidade de ver humanizado o processo de morte, de
saber que a morte ocorra com qualidade e dignidade, o mesmo significa sem dor, sem
sofrimento e na companhia dos familiares e amigos. Precisam igualmente de conhecer
integralmente toda a situagdo clinica e a evolugdo mais provavel, de ser ajudados a
compreender e aceitar a sua progressiva deterioragdo fisica e psiquica. A sua permanéncia
mais assidua junto do doente e o seu envolvimento nos cuidados facilitaria 0 processo de
adaptag&o, de aceitagdo e de humanizagdo da morte.

Parece-me oportuno relembrar as trés dreas principais de s#ress psicolégico nas
familias, identificadas por Lazarus, as quais coincidem parcialmente com o0s medos
evidenciados durante este estudo: 1) o primeiro foi a interrupgdo da vida na comunidade, que
se considerou a restricdo de visitas, a dificuldade em comunicar com o doente sonolento ou
inconsciente e a sua deslocagdo sistematica do domicilio a unidade hospitalar que por vezes
fica a muitos quilometros; 2) o segundo factor prende-se com a perda de entes queridos, ou
seja, a preocupagdo com a possivel morte ou incapacidade permanente do doente; 3) o
terceiro factor de stress foi a incerteza quanto & capacidade de controlar o ambiente. O

ambiente ndo familiar de alta tecnologia relacionada com o internamento num hospital.

4.2 - Atitudes Face a Alta Hospitalar

N&o incluido no esquema anterior, 0 medo face & alta hospitalar é explicado de modo
mais detalhado neste subcapitulo, em que se analisam as atitudes que adoptariam no caso de
ela ocorrer face aos recursos com que podiam contar.
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Quanto ao futuro imediato, a maioria dos familiares (42 - 77.5%) considera que o lugar
ideal para o doente terminal é o hospital. Dos restantes, 11 casos (20.3%) referem ser o
domicilio como o lugar mais indicado e apenas uma das inquiridas apresenta como Unica
solugo o lar de 32 idade, por auséncia da familia da doente no estrangeiro. Tdo importante
como conhecer estes nimeros, € compreender as justificagdes dadas para estas opgdes. Cada
um dos inquiridos apresentou multiplas razdes (para o calculo percentual valorizei o valor de

n=54), as quais se apresentam nos quadros seguintes.

QUADRO 27 - JUSTIFICAGOES PARA APERMANENCIA  QUADRO 28 - JUSTIFICAGOES PARA A PERMANENCIA

DO DOENTE NO HOSPITAL DO DOENTE NO DOMICILIO
JUSTIFICAGOES P/ QUE O | FREQUENCIAS. JUSTIFICAGOES P QUE O | FREQUENCIAS

DOENTE FIQUE NO HOSPITAL Ne DOENTE FIQUE NO DOMICILIO NS
Necessidade de cuidados Maior privacidade e conforto 2-37%
permanentes 25 - 46,3%
Falta de apoio domiciliario 16 - 29,6% Mais dedicagao, apoio e 3-56%
Garante maior qualidade devida| 8- 14,8% melhores cuidados
Porque é gratuito 1-1,9% , o
Menor sofrimento na morte 6-11,1% Desc.ie. .qu.e houvegse apoio 16- 29,6%

domiciliério e gratuito

Na sua maioria, os familiares entendem que o doente deve permanecer no hospital,
porque precisa de cuidados permanentes (25 casos-46,3%) e porque ndo tém apoio
domiciliario (16 casos-29,6%) que garanta assisténcia de qualidade. Uma pequena parte
considera que sé no hospital podem garantir qualidade de vida (8 casos-14,8%) e menor
sofrimento na morte (6 casos-11,1%). Um dos inquiridos aponta o aspecto econdmico,
indicando que s6 no hospital a assisténcia € gratuita.

Dos familiares inquiridos que elegeram o domicilio como lugar ideal para o doente, 16
deles apresentam essa possibilidade no condicional, isto &, s6 no caso de terem garantia de
apoio técnico sanitario gratuito € que assim decidiram, doutra forma ndo. S&o apenas 5 os
familiares que decidiram efectivamente pela eleigdo do domicilio como lugar ideal para o
doente terminal, por razdes que se prendem com a maior privacidade, conforto, dedicag&o e
apoio ao doente.

No sentido de completar a andlise destes aspectos, procurei conhecer quais as
dificuldades que enfrentariam face a alta hospitalar. S6 a palavra “alta” despertava, de
imediato, alguma consternagdo e até, reacgdes inesperadas, como a de pedirem

encarecidamente que isso ndo acontecesse ou de perguntarem a quem tinham de “pedir” para
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0 evitar. Percebi claramente que este acontecimento iria revolucionar as suas vidas, perturbaria
seriamente o quotidiano destas pessoas € as colocava num posigédo de desorientagdo plena.

Assim, as dificuldades apontadas sdo de tempo e profissionais (20 casos - 37%);
econémicas e de saude (11 casos - 20,4%) e nalguns casos (18 - 33,3%) referiram que eram
de natureza econdmica, profissional, habitacionais, de sa(ide e tempo, ou seja, ndo relinem
qualquer tipo de condigdo. E curioso sublinhar que nenhum dos familiares inquiridos referiu
directamente dificuldade em lidar com o sofrimento ou em enfrentar a morte, mas muitos
denunciavam a sua incompeténcia em lidar com soros, sondas € com outros aspectos técnicos.

Em internamentos mais prolongados tentei acompanhar a evolugdo dos diferentes
casos e procurei dar sempre alguma aten¢do a familias ja& entrevistadas. Numa dessas
aproximacdes tive oportunidade de observar a alta de um dos doentes terminais. A filha
chorava evidenciava alguma desorientagdo. Estava confusa e muito nervosa. Vestia o pijama
ao doente, 0 qual se agitava cada vez mais devido as grandes dificuldades respiratérias. O
oxigénio ja tinha sido desligado e a elevagdo da cabeceira tinha sido retirada. A senhora
estava sozinha. Perguntei-lhe como tinha sido preparada para a alta, a0 que me respondeu
“vieram aqui umas enfermeiras, desligaram tudo e disseram-me para aguardar 0s magueiros e
a ambuldncia. Nem adeus nos disseram.” Perguntei-lhe, e em casa como vai fazer? “ndo sei!
vou esperar que ele morra, e Deus permita que seja depressa, para ndo sofrer tanfo...” Frente
as enormes dificuldades e obstaculos, os familiares chegam a desejar que o doente morra e
depressa para bem de todos. Acredito que alguns doentes se apercebam, claramente, disso.
Na fase (ltima da vida, se ao doente ndo sdo prestados os cuidados necessarios ao alivio da
dor e do sofrimento, ele morre de forma agonizante e impiedosa, deixando todos
profundamente fraumatizados. Estas experiéncias podem determinar sentimentos de culpa
muito fortes, lutos patoldgicos.

Numa outra perspectiva, os cuidados exigidos pelos doentes terminais nem sempre séo
muito complexos. Representam cuidados na assisténcia as necessidades mais basicas
(alimentagdo, mobilizagdo, eliminagéo, higiene e conforto), podem representar algum grau de
dificuldade, mas se houvesse um ensino sistematico dos familiares mais préximos, durante o
periodo de internamento, assim como o seu envolvimento na assisténcia, a alta ndo seria téo
complicada e assustadora.

Confrontados com a possibilidade de alta em breve e, face as dificuldades, pedi-lhes

que indicassem as atitudes que teriam, as reac¢des sdo apresentadas no quadro 29.
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QUADRO 29 - REACCOES FACE A ALTA DO DOENTE TERMINAL (n = 49)

REACGOES QUE ADOPTARIAM FACE A ALTA | FREQUENCIAS
[ 0,
Tentaria uma vaga num lar ’\El) 18,12%
Interrompia a actividade profissional 5-10,2%
Pedia apoio a outros familiares 10 - 20,4%
Recorria novamente ao hospital 11-22,4%
Né&o sabe , ndo vé solugao 9-18,4%
Recusariam a alta 5-10,2%

Os nimeros sdo esclarecedores e elucidativos. Alguns pediam apoio a outros
familiares, interrompiam a actividade profissional ou tentariam uma vaga num lar para idosos,
num total de 49%. Os restantes recorreriam de novo, ac hospital, através do servigo de
urgéncia, na esperanga de que outra equipa o reinterne; outros ndo véem qualquer solugdo
para 0 caso e alguns recusé-la-iam. Estes correspondem, no total a 51% da populagéo
estudada.

Estruturando as principais tendéncias julgo importante e possivel organizar dois
grupos essenciais, de dimensdes muito semelhantes: um deles composto pelas familias que,
embora confrariados ou condicionados aceitariam a alta; o segundo composto pelos familiares
que rejeitariam a alta directamente ou recorrendo de novo ao hospital. Num e noutro caso a
intervengdo da assistente social seria importantissima, pelo diagnostico social, pela avaliagéo
das reais capacidades e possibilidades de cada familia, para receber um doente terminal no
seu domicilio.

Os reinternamentos sucessivos sdo, de facto, a atitude mais verificada. O drama
familiar pode ser de tal ordem que ha casos recentes de abandono do doente idoso ou terminal
no servigo de urgéncia. Apos fazer a ficha de inscrigdo e de ter (ou ndo..) a certeza que o
doente estd a ser atendido, os familiares desaparecem. Noutros casos, a familia antes de
apresentar as queixas do doente pedem, de imediato, que o internem. Os mais afortunados
trazem uma carta, oriunda de um consultério particular, com a garantia (ja paga) de
internamento.

Face a alta eventual, procurei explorar quais os recursos da comunidade, em termos
de solidariedade e ajuda com que poderiam, efectivamente, contar.
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QUADRO 30 - RECURSOS DA COMUNIDADE COM QUE PODERIAM CONTAR

RECURSOS DA COMUNIDADE A QUE PODERIAM | FREQUENCIAS
RECORRER N.°
Familiares mais chegados 19-35,2%
Ninguém 35-648%

As respostas obtidas evidenciam claramente os enormes obstaculos que as familias
enfrentam na comunidade, onde estéo inseridos. Na grande maioria (64,8%), os familiares nao
encontram nenhum apoio na comunidade onde estdo inseridos. Vivem completamente sés
este terrivel momento. Nestas ocasides, as redes de solidariedade parecem ndo existir. Cada
um envolve-se na sua vida e no seu quotidiano, lamentam o sucedido, confortam a familia e
rareiam nas visitas que lhe fazem. S6 mesmo por obrigagdo moral, alguns familiares se
envolvem directamente nos cuidados e na assisténcia. E caso para dizer que até, o provérbio
popular “Com mal ou bem aos feus te atént deixou de ter sentido.

Neste ambito Oskar Mittag faz no seu livro, dirigido a técnicos de salde e ao publico
em geral, uma adverténcia interessante. Diz ele “frente a ameagas exteriores as pessoas
tendem a unir-se de uma maneira espontanea e procuram ajudar-se mutuamente. Isto ocorre
sobretudo quando uma necessidade sé pode ser aliviada em comum. Ao contrério, nas
catastrofes quase «privadas» tendemos a isolarmo-nos e pretendemos resolver 0s problemas
por nossa conta. SO que essas catéstrofes privadas, de que sdo exemplo a doenga e a morte
dentro da familia, ndo sdo faciimente solucionaveis se enfrentadas sozinhos. Para os
envolvidos, com frequéncia, resulta surpreendente a boa disposigdo com que as pessoas
prestam o seu apoio e ajuda, basta que se Ihes pega. A maioria das pessoas alegra-se quando
experimenta a sensagdo de ser (il e de poder ajudar os outros. Por isso ndo tenha receio de
falar com amigos ou vizinhos e solicitar o seu apoio. ”(Mittag 1996: 112-113)

Em muitos casos percebi, durante as enfrevistas, grandes conflitos familiares,
sobretudo entre irm&os e relacionados com a heranga (“as partithas”) e esse era um dos
argumentos que mais pesava na responsabilizagdo dos familiares em aceitar a alta e no
compromisso de cuidar do doente. Ndo obstante haver muitos outros em que o afecto
constituia 0 maior argumento para esse compromisso assistencial, s6 ndo concretizavel por
inimeras barreiras econdémicas e sociais: a actividade profissional, a falta de tempo e de

condigcdes materiais sdo as mais referidas, para justificar a impossibilidade em aceitar a alta.
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Quanto aos recursos dos servigos de saide na comunidade a que poderiam recorrer

ou contar, encontrei 0 cendrio seguinte:

QUADRO 31 - RECURSOS DOS SERVIGOS DE SAUDE NA COMUNIDADE

RECURSOS DOS SERVIGOS DE SAUDE DA FREQUENCIAS
COMUNIDADE A QUE PODERIAM RECORRER N.°
Sé pagando em regime privado 15
Visitas semanais e insuficientes do enfermeiro 12
Nao conhece o tipo de assisténcia 7
Nenhum, porque n&o funciona 20

Se adicionarmos as dificuldades anteriores as decorrentes desta realidade, podemos
entdo perceber que ndo seré facil ter, no domicilio, um doente terminal.

Com efeito, algumas familias (22.2%) dizem que sé podem contar (por experiéncias
anteriores ou doutros) com as visitas semanais e insuficientes do enfermeiro do posto de
salide - em que o trabalho deste se resume a meras tarefas técnicas, de execugdo periddica
como: injecgdes, pensos, algaliagdes, entubagdes nasogastricas - 0 que representa uma
pequena parte de todo o frabalho assistencial de que necessita um doente em fase terminal. O
maior ndmero de inquiridos (37%) sabe a partida que ndo conta com qualquer tipo de apoio no
domicilio, porque este ndo funciona.

Um nimero significativo de inquiridos sabem que em regime privado, isto €, pagando
conseguiriam apoio do médico de familia ou do enfermeiro, por periodos mais longos e de
modo mais assiduo. No entanto, todos acrescentam que ndo tém possibilidades econdmicas
para o fazer, ficando por isso, sem alternativa. Por mais insdlito que parega grande nimero
referiram que o médico de familia s6 se desloca ao domicilio se for pago em regime privado,
mesmo durante as horas de servigo. Apesar de ndo ter explorado este assunto ao pormenor
pude no entanto, constatar que é gerador de grande celeuma dentro dos centros de saude, é
um tema que provoca grande animosidade entre enfermeiros € médicos. Mas de facto assim
acontece, o médico de familia s6 vai ao domicilio se for pago, como néo o €, ndo vai.

Fazendo o balango, as familias podem esperar dos servigos de saude na comunidade
apenas e sO em casos especiais, 0 apoio técnico do enfermeiro para as técnicas mais
diferenciadas e de execugdo periddica. Para os mais afortunados existe outra alternativa, o
apoio médico e de enfermagem, em regime privado. A esmagadora maioria ndo conta com
nenhum apoio.
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Procurei conhecer os moldes de funcionamento do apoio domicilidrio prestado pelo
hospital (HAL) ou pelo centro de salde e suas extensdes e pude confirmar que o cenério
descrito pelas familiares é coincidente. H4 uma falha assistencial muito grande e esta etapa
ultima da vida, ja dificil por si, € ainda mais complicada pelas deficiéncias do nosso sistema de
saude e a sua actual organizagao, tornando-se num verdadeiro pesadelo para a familia.

Das familias inquiridas, apenas 5 delas ndo referem qualquer tipo de dificuldade ou
barreira em aceitar a alta. Por considerar este grupo de excepgdo entendi que seria valioso
encontrar algumas das suas caracteristicas especiais que pudessem justificar a diferenga. Em
relagdo ao doente: em termos de idade, um deles tinha 50 anos os outros 4 tinham mais de 70
anos, quanto a patologia, um tinha AVC e os outros neoplasia. Em relagdo ao inquirido: o seu
grau de parentesco era de filho ou cdnjuge; todos provinham do meio rural e viviam na mesma
area de residéncia do doente; a sua situagdo profissional era, nos 5 casos, de doméstica; em
trés das situagdes referiram grande ajuda e coes&o familiar.

Desta pequena andlise posso concluir que ndo obstante o nimero reduzido de casos,
provavelmente, ndo serd a patologia ou a idade do doente que determinara diferengas de
comportamento, mas sim a disponibilidade de tempo, maior ou menor consoante a actividade
profissional ou a situagdo perante o frabalho, fortificada pela ajuda e apoio de toda a familia.
Com excepgdo destes 5 casos, todos os outros (49 - 90,7%) véem a alta do doente terminal
como um acontecimento problematico, preferindo claramente que ele fique internado no
hospital.

Apresentadas as principais atitudes dos familiares face a alta provavel do seu doente,
enumeradas as suas maiores dificuldades e os recursos com que contariam, procurei encontrar
eventuais justificagdes para a diferenga de atitudes observada. No quadro 32 estdo
estabelecidas relagdes entre duas varidveis de cada vez e mediante o teste de x? (com
correcgdo de Yates) ou o teste exacto de Fisher apurou-se o grau de associagdo ou
independéncia entre as mesmas.
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QUADRO 32 - TESTES DE INDEPENDENCIA ENTRE VARIAVEIS(de %) - ATITUDES FACE A ALTA HOSPITALAR

Varidveis Consideradas Categorias Consideradas Teste de x? - Nivel de
Explicativas Significancia (p <0,05)
- de 60 Anos - de 70 Anos n =54 n=>54
Idade do Doente +de 60 Anos +de 70 Anos gl=1 gi=1
p=0443 |p=0946
Feminino n=>54
Sexo do Doente Masculino gl=1
p=0,111
Solteiro n=54
Estado Civil do Doente Casado gl=2
Vilivo p=0,134
Proveniéncia do Doente Rural n=>54
Urbano gl=1
p =0,309
Neoplasia Neoplasia n =54 n=>54
Diagnéstico Néo Neoplasia AVC gl=1 gl=2
Outro p=0218 |p=0458
Muito dependente ' n=>54
Grau de Dependéncia Mediamente dependente gl=2
Pouco dependente p=0,208
Analfabeto n=>54
Habilitagdes Literarias do Basico e/ou Preparatério gl=2
Familiar Inquirido Secundario e/ou Superior p=0,024
Conjuge n=54
Grau de Parentesco Filho (a) gi=2
Outro p=0,077
Recursos e disponibilidade da | Possui recursos e disponibilidade n=>54
Familia Nao possui recursos, nem disponib/ gt=1
p =0,045
Recursos e Apoio da Comuni- | Familiares mais proximos n=54
dade onde estao inseridos Ninguém gl=1
p=0,048
Recursos de Saude da Nenhum (em regime gratuito) n=>54
Comunidade Algum (em regime gratuito) gl=1
p=0,011

A partir deste quadro e da matriz de relagdes estabelecidas podemos concluir que a
atitude favoravel ou ndo a alta do doente &, pois, dependente das habilitagdes literarias do
inquirido (p = 0,024), dos recursos e disponibilidade da familia (das condigGes economicas,
habitacionais, profissionais, de saide e de tempo) em que o valor de p = 0,045 do apoio e
interajuda dada por outros (familiares e vizinhos) em que o valor de p = 0,048 e embora o
apoio dado pelos técnicos dos servigos de salide da comunidade tenha sido insuficiente, ainda
assim determinou atitudes mais favoraveis & alta, em que o valor de p = 0,077.

No que diz respeito ao nivel de habilitagdes literarias do inquirido atribui-lhe outra
interpretagéo e significado. Verificou-se que os familiares com maiores habilitagbes tem mais
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facilidade em aceitar a alta, provavelmente em relagdo estido também as melhores condigoes
de vida que os predispde a essa atitude. A atitude favoravel ou n3o a alta do doente é, de
acordo com o nivel de significancia obtido, independente:

- da IDADE DO DOENTE, mesmo considerando dois limites etarios diferentes (- 60 anos/+ de
60anos e - de 70 anos/+de 70 anos);

- do SEXO DO DOENTE, ser homem ou mulher ndo determina atitudes diferentes nos seus
familiares; x

- da PROVENIENCIA DO DOENTE, ndo ha diferengas quer se trate de meios rurais ou urbanos.
Inclui os provenientes do meio semi-urbano no meio rural, por estes meios apresentarem
bastantes caracteristicas de ruralidade. No meio rural seriam de prever relagdes de
solidariedade e vizinhanga mais fortes, mas dado o envelhecimento demografico e o éxodo
rural h4 cada vez maior isolamento e soliddo, sobretudo dos mais idosos. Verificou-se que
nenhum dos meios urbano ou rural, determinou diferengas significativas nas atitudes favoraveis
a alta;

- do DIAGNOSTICO DO DOENTE, em que se consideram duas hipéteses: com a distingdo
dicotémica de neoplasia e ndo neoplasia e uma outra em que se distinguiram trés categorias
neoplasias, acidentes vasculares cerebrais (AVC) e patologias de outra natureza. Em qualquer
um dos critérios considerados verificou-se ndo existir relagdo entre o diagndstico médico e a
atitude face a alta.

- do GRAU DE DEPENDENCIA DO DOENTE, embora os familiares tenham, na sua maioria, eleito o
hospital como o lugar ideal para o doente, justificando com a necessidade permanente de
cuidados inerente ao seu grau de dependéncia, o que se conclui é que a atitude favoravel &
alta ndo esta associada ao grau de dependéncia do doente mas sim ao tipo de apoio dado no
domicilio. Somos levados a acreditar que se todos tivessem o apoio necessario no domicilio, as
reacgdes face a alta seriam, muito provavelmente de completa e facil aceitagéo.

Depois de descrita a realidade encontrada é preciso acrescentar alguns aspectos
fundamentais que completam a anélise feita. Desde que os tratamentos curativos terminem, o
doente terminal pode ainda viver alguns meses, ou mesmo anos. Se os seus sintomas estdo
perfeitamente controlados a situag&o é estavel e a sua permanéncia no hospital ndo tem razéo
de ser. O retorno ao domicilio € possivel num bom numero de casos, mas para que a sua
sobrevida seja duradoura e tenha qualidade é necessario que a familia seja convenientemente

preparada para assumir os cuidados essenciais e que lhe seja assegurado o apoio domiciliario.
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A boa vontade dos familiares é evidentemente necessaria, mas ndo é suficiente. Mathieu ao
referir-se & realidade francesa, preconiza que o regresso do doente ao domicilio seja
minuciosamente preparado. Adianta que é necessario fazer uma avaliagdo completa das
necessidades do doente; obter uma avaliagdo do domicilio e dos recursos familiares, sobretudo
em casos “pesados™'; providenciar o material necessario; ensinar a familia sobre os cuidados
basicos, medidas de prevengdo das complicagbes possiveis: fornecer as directivas mais
essenciais sobre a terapéutica medicamentosa; indicar nimeros de telefone ou outros
contactos, para situagdes de urgéncia; garantir uma vaga no hospital, caso n3o se adaptem.
PropGe ainda que, antes da alta, se ensaie um fim de semana no domicilio para experiéncia
(Mathieu 1989:39).

Ainda denfro de uma perspectiva de confronto com outras realidades, considero
oportuno referir Oskar Mittag e a apresentagdo que ele faz da realidade alema. Para ele os
requisitos imprescindiveis para que a transferéncia do doente para o domicilio se possa fazer,
sdo: 0 desejo consciente do doente em regressar a casa; que os familiares ou amigos possam
e queiram tomar conta dele; que o apoio técnico e sanitario esteja assegurado por uma equipa
multidisciplinar (médico, enfermeiro, assistente social) (Mittag 1996:91).

Completa e esclarece a situagdo ao enunciar as razdes que justificam a permanéncia
do doente no hospital. Diz ele que *ha motivos absolutamente validos para que uma pessoa
possa morrer no hospital: sempre que o doente assim o preferir; quando a familia e o circulo de
amigos n&o reunam condi¢des para o atender adequadamente; sempre que ndo haja garantias
de nenhum apoio técnico no domicilio; sempre que o hospital signifique a Unica garantia de
qualidade de vida ao doente; quando ndo ha ninguém que queira assumir a assisténcia”
(Mittag 1996: 63).

Do confronto destas realidades com a que encontrei, surge imediatamente uma
conclusdo 6bvia é de que a transferéncia dos doentes terminais para o seio familiar &, em
certos casos, absolutamente ilegitima. Na sua maioria os familiares ndo possuem recursos
materiais, tempo, disponibilidade profissional, condigdes habitacionais e o apoio domiciliario &
insuficiente para as necessidades, ou mesmo inexistente. Que garantia, em termos de
qualidade de vida para o doente, € que os familiares poderéo oferecer?

% Entenda-se por “pesados”, os doentes muito dependentes, imobilizados no leito e completamente dependentes de
cuidados.
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Consultados tantos livros, conhecidas tantas teorias sobre este assunto é,
perfeitamente, incompreensive! este desfasamento entre a realidade tedrica e a realidade que
encontrei. Trata-se de um problema de dimensdes crescentes, que a todos diz respeito e que
exige resolugdes imediatas e transformagdes profundas no actual sistema de prestagdo de
cuidados e sua continuidade no domicilio. E inaceitavel que a assisténcia se faga de forma
privilegiada até determinada fase da vida e que a morte, ndo curavel, seja negligenciada e nao
considerada como area a privilegiar e a cuidar, tal como é o nascimento.

A ressocializagdo da morte € necessaria para reforgar os lagos familiares e para dar
sentido a vida e & morte mas, para isso, € necessario facilitar e criar condi¢des as familias, de
ordem profissional e social, garantindo-lhe o apoio técnico sanitario no domicilio, a que tém

direito.
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CONCLUSOES

Se atendermos aos numeros, verificamos que as estatisticas ao nivel da maioria dos
paises da Europa referem que 70 a 90% das mortes ocorrem em instituicdes hospitalares e
afins. Esta fransferéncia da morte do domicilio para o Hospital tem tendéncia para continuar a
existir e implica necessariamente uma mudanga de atitudes por parte do Hospital como
estrutura e por parte dos profissionais de salide. Concebido para a produgdo de cuidados
tendentes a curar a doenga, o Hospital ndo se encontra preparado para atender, da melhor
maneira, 0s doentes incuraveis e terminais, por varias razdes que se prendem com a
insuficiéncia de verbas, de camas e de pessoal. Por outro lado, os profissionais de salde s&o
formados essencialmente na éptica do dominio da doenga, com técnicas e meios cada vez
mais sofisticados e demostram uma atitude-tendéncia para negar e lutar contra a morte, a qual
significa para eles fracasso e derrota.

Esta realidade deve ser objecto de reflexdo e debate. Sem deixar de se empenhar na
luta pela vida utilizando os meios tecnolégicos mais avangados e ao seu alcance, o Hospital
tem de preocupar-se igualmente com as condi¢gées humanas e fisicas que proporciona ao
doente que nele vai morrer. A luta encarnigada pela vida e contra a doenga leva a esquecer,
por vezes, as condigdes em que sucede a morte. Perante o doente terminal, para quem a
ciéncia médica e a técnica ndo encontram solugdes para Ihe repor ou restituir a saude, o
Hospital tem a obrigagdo méaxima de o atender como pessoa total, de criar condigbes que lhe
permitam manter qualidade de vida, enquanto vive. Cumprir plenamente objectivos desta
natureza, significa dinamizar a humanizagdo dos cuidados; implica uma modificagdo das
relagbes doente/profissional e das administragdes, as quais devem assentar na atengdo a
pessoa na sua globalidade bio-psico-social.

No decurso deste frabalho surgiram acontecimentos em todas as etapas que por si so,
s&0 reveladores de muita informagdo e passiveis de interpretagdo. Em primeiro lugar, pareceu-
me que o tema «Familia e Doente Terminal», dentro do ambiente hospitalar e colocado desta

forma, é visto como um tema novo, sobre o qual poucos tinham reflectido, pelo menos nesta
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perspectiva. O doente terminal é, de forma isolada, motivo de reflex3o e atengdo. A familia s6
raramente € objecto de cuidados especiais ou atengdo particular. A familia circula “num
corredor paralelo ao doente e é nesse sentido que & vista e tida em conta. E, absolutamente,
secundaria.

Um outro aspecto importante e a realgar é de que houve algumas dificuldades em
saber quais os doentes em situagdo terminal. Os profissionais, médicos e enfermeiros, tinham
dificuldade em classificar os doentes. Esta dificuldade é legitima, na medida em que ¢é dificil
definir quando € que se esgotam as possibilidades de fratamento activo e se espera a morte a
curto prazo; mas, essa dificuldade foi percebida com perguntas do género “o que é um doente
terminal?’, “quando é que se pode considerar um doente terminal?”. Notou-se algum
desconhecimento em relagdo ao significado do proprio termo e a partir dai verificaram-se
curiosidades da mais variada natureza: “mas qual o inferesse em entrevistar a familid?” ou “o
que é que a familia tem a ver com o facto de ser terminal?”. Estas perguntas evidenciam,
desde logo, necessidade de formagado quanto ao tema, pois os profissionais que as colocaram
lidam, todos os dias, com doentes terminais e com as respectivas familias.

A doenca constitui um facto individual, porque afectando a harmonia das funges
fisiologicas, a clareza da consciéncia e do pensamento, perturba todo o equilibrio fisico e
emocional do individuo. Esse desequilibrio causa sofrimentos que se refletem nos membros da
sua familia e as medidas que adoptarmos para o seu bem-estar, devem ter em vista a
necessidade de se repercutirem beneficamente na sua familia, ou até deverdo incidir
directamente nela para se reflectirem positivamente no doente. A doenga é um facto,
eminentemente, familiar. A ansiedade e preocupagdo passam a fazer parte da vida familiar e a
doencga pde a prova a solidez das relagdes entre os componentes do grupo. Durante a fase
terminal da vida e no processo de adaptagdo & morte, o doente fica bastante dependente do
apoio e comportamento adoptado pela familia que tem. De cada vez que um homem adoece,
ha alteragbes na regularidade do movimento que € a vida em sociedade. A composicao da
sociedade é alterada; os lagos de afecto perturbados; a economia empobrecida. N3o é por
acaso que 0s povos e 0s governos colocam em primeiro plano das suas preocupagdes 0
combate as doengas e a garantia do restabelecimento da saiide. A doenga &, também, um
facto social.

Para a andlise dos resultados foram valorizadas duas perspectivas de orientagdo geral:
a primeira prende-se com a realidade encontrada dentro do hospital e a segunda com a que,
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doente e familia, enconfram na comunidade onde se inserem; retomo-as agora, procurando
retirar as principais conclusdes a partir das realidades que me foram apresentadas. Ambas
estudadas sob a perspectiva da familia, por intermédio das suas opinides e atitudes e a partir
de elementos do real, obtidos através da observagdo directa elou participante, que pude
efectuar. Na realidade hospitalar, ha um conjunto de factores que limitam e condicionam o
comportamento dos familiares de um doente terminal; a sua identificagdo n&o foi dificil e os
diferentes aspectos foram ganhando forma e dimensdo ao progredir nas entrevistas.

Procurei conhecer e caracterizar a assisténcia recebida pela familia do doente
terminal, durante o periodo de hospitalizacdo no HAL, a partir da informagdo recebida, do
envolvimento da familia nos cuidados e da relagdo estabelecida entre 0os membros da equipa
de saide e a familia.

a) A informagdo recebida constitui um dos elementos mais valiosos nessa
caracterizagdo, tal como as circunstancias em que foi dada. A informag&o clara sobre o estado
clinico do doente € um direito dos familiares, para além disso, s6 depois de informados se
sentirdo capacitados para compreender o caso clinico € para tomar as decisbes mais
oportunas.

A primeira evidéncia e a mais clara, neste estudo, é a falta de informagdo detalhada e
das deficientes circunstancias em que € fornecida a familia. A insuficiéncia da informagé&o,
sentida pelos familiares foi, directa e indirectamente, evidenciada por eles.

O ambiente que envolveu essa troca de informagdes em nada contribuiu para facilitar
a comunicagdo desejada. Segundo os familiares, o corredor do servigo (53,7%), o posto de
enfermagem (20,4%), o telefone (11,1%) e mesmo a enfermaria do doente (7,4%) foram os
locais e os meios eleitos para a troca de informagdes. Nestas fases de adaptagdo a doenga, a
familia precisa de uma atengdo especial, assim a equipa deve dispor de um lugar tranquilo e
privado onde possa dar informagdes e explicagdes mais demoradas, onde a familia se sinta a
vontade para expressar as suas ddvidas, os seus sentimentos e possa reorganizar 0S seus
pensamentos. Esse ambiente favoravel a uma boa comunicagdo ndo foi observado em
nenhum dos casos.

N&o obstante ser um direito, a informagdo chega aos familiares dos doentes, de
maneira fragmentada, incompleta e, as vezes, obtida sob a forma de resgate, porque & preciso
pedir-lhes autorizagdes. Continuam a ser 0s actos cirlirgicos ou 0s fratamentos activos que
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exigem uma participagdo activa da familia (doagdo de sangue, cirurgias mutilantes,
hemodidlise...) que obrigam juridicamente o médico “a descer” até aos familiares para obter um
consentimento informado. Nalguns casos particulares, a informagdo e o consentimento
informado foram tarefas dos enfermeiros. Diz-se informado, porque pressupde que 0S
familiares mais proximos foram objecto de um esclarecimento minucioso, em que se
clarificaram em linguagem simples e precisa, elementos do diagndstico, do prognéstico e as
diversas alternativas de tratamento. Com efeito, esta actuagdo néo foi apontada por nenhum
familiar entrevistado. Nao lhes foi conferido qualquer poder decisivo no fratamento a instituir.
Em 44,4% dos casos foram reveladas medidas de fratamento, em geral actos cirlrgicos, mas
apresentadas como indiscutiveis. Na maioria, evidenciavam grandes incertezas e dividas em
relagdo a todos estes aspectos, mesmo aqueles que ja tinham assinado o referido
consentimento. Ndo ha total liberdade nessa autorizagdo escrita, em primeiro lugar porque o0s
familiares ndo detém o maior conhecimento possivel da situagdo (néo thes é fornecido), depois
véem-se coagidos a dar uma resposta réapida, sem tempo para reflexdo ou para perguntas e
por fim, porque tém medo de ser rotulados como «ndo colaborantes» ou de serem
recriminados, mais tarde, pela equipa ou por oufros familiares. A disparidade entre
doente/familia e médico é uma condicionante da liberdade, retira-lhes autonomia e s6 o médico
pode suavizar essas diferengas, facilitando informagdo completa, clara e compreensivel.
“‘Existem médicos que julgam o dever radical de informar como algo que altera a prdxis médica
e que obriga a um mau exercicio da Medicina” (Meneses 1996:72).

No entanto, ndo foram s6 0s casos cirurgicos que levantaram o problema da pouca
informagdo; em doentes do foro médico o problema foi igualmente sentido e denunciado. Na
maioria dos casos, a informagdo obtida resultou num “rdfu/d’ diagnéstico, sinais e sintomas
constatados pela sua evidéncia e as medidas de tratamento conhecidas por intermédio do
préprio doente ou de informagdes avulsas de alguns profissionais da equipa. Convém realcar
que dos 54 casos, apenas 6 dos familiares referem ter sido informados da inexisténcia de
tratamento curativo; curiosamente sdo exactamente essas que alertam para a necessidade de
preparagdo para a alta; significa que na sua compreensdo da situagdo ja foram mais longe,
pois entenderam que a “opgdo curativa” tem de ser substituida pela “opgdo cuidativa’, sabendo
que o seu papel tem redobrado valor e importancia.

O dever de informar ndo fica cumprido com a mera de transmissdo de alguns
elementos. Ao deterem somente parte da informagdo, a familia e o doente, ndo estdo em
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condi¢des de serem envolvidos no processo de tratamento e assisténcia, pois ndo retnem,

pelo menos uma das condigdes necessarias para tal.

b) Face & gravidade do estado clinico do doente e a proximidade da morte, entendo
que o envolvimento da familia nos cuidados, durante a hospitalizagéo, traria vantagens para
todos. Significaria uma reaproximagao entre doente e familia, num periodo considerado dificil
para ele. Ao dar aos familiares um papel mais activo no cuidado, ajuda-se a preservar as suas
relagdes e afectos; evita-se a soliddo afectiva do doente, o qual fica com mais oportunidades
de verbalizar os seus medos e angustias e de se sentir mais acompanhado na fase ultima da
vida. Por seu lado, a familia no seu processo de adaptagdo a doenga e a morte, experimenta
sentimentos de culpa e de angustia muito fortes, 0s quais podia compensar e sublimar deste
modo; sentir-se-iam tteis e tinham oportunidade de, através dos seus cuidados e companhia,
melhorar a qualidade de vida do seu doente. Para além disso, face & alta e com a experiéncia
adquirida a familia ficaria mais preparada para assumir os cuidados, pois as principais
dificuldades ja tinham sido ultrapassadas.

Em termos tedricos sdo muitos os autores que defendem a necessidade de envolver a
familia no tratamento e no cuidado ao doente em fase terminal; ao nivel da pratica, isso ja se
verifica em muitos paises da Europa, quer seja em Hospitais do Estado, quer em Clinicas. O
mesmo se aplica no estabelecimento das visitas que, no caso particular de doentes que se
aproximam da morte, se defende que seja 0 mais liberal e permissivo possivel, se € que néo se
deveria liberalizar por completo, com uma evolugdo muito similar a0 acompanhamento no
nascimento.

No nosso pais, nos Ultimos anos, multiplicaram-se as reflexdes feitas por médicos,
gestores, politicos e governantes®, sobre a necessidade de contrariar a massificagédo da
prestagdo de cuidados e a consequente «desumanizagdo», em que se apela a maior
participagdo da comunidade nas instituigdes de salide. Nos Hospitais, os responsaveis pela
elaboragdo de cada Plano de Acgdo anual tém, timidamente, incluido objectivos como
«Devolver o Hospital 4 Comunidade», em referéncia estdo a qualidade assistencial e a
humanizagdo. Mas, a consequente aplicagdo pratica, salvo raras excepgdes, ainda ndo se

vislumbra para tempos mais préximos.

2 Correia de Campos e Luiz Roseira (1996) em conjunto com vérios colaboradares, reflectiram sobre as linhas de forga a que deve obedecer um novo
modelo de Organizagéo dos Hospitais na sua Relagdo com a Sociedade. Desse conjunto de reflexdes resultou uma publicagéo intitulada “Que Sistema de
Salde para o Futura?, em que se defende exactamente a maior participagdo da comunidade nas InstituicGes de Salde.
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Nio obstante a informagdo insuficiente, os familiares inquiridos mostraram-se
dispostos a participar e, de imediato, no processo de assisténcia e cuidados a prestar ao seu
familiar doente, durante a fase de hospitalizagdo. Um grande nimero (40 - 74%) vé essa
possibilidade como a melhor alternativa para optimizar a qualidade assistencial, para
humanizar e personalizar os cuidados prestados. Mostraram-se dispostos a colaborar de
imediato, pelo menos em parte do dia. Temem todavia, a possibilidade de cometer erros, de
prejudicar o doente e de criar complicagdes nos servigos. S&0 medos absolutamente legitimos
para quem inicia actividades novas, envolvendo algum grau de complexidade e em ambientes
estranhos; no entanto, sdo perfeitamente colmatados com um ajustado acompanhamento,
vigilancia e ensino, por parte dos elementos da equipa, nomeadamente dos enfermeiros.

Nos casos estudados ndo se observou a participagdo da familia nos cuidados e
assisténcia. Ndo detinham informagdes, nem conhecimentos para o poder fazer, ndo obstante
ser permitido, de acordo com o regulamento de visitas do HAL, a presenga de um
acompanhante e se admitr a possibilidade de ele colaborar na assisténcia basica
(alimentagdo, posicionamento, higiene) ao seu familiar doente. Em diferentes momentos e
circunstancias, pude constatar a relutancia por parte das equipas em aceitar esta medida; os
familiares sdo imediatamente vistos como intrusos e obstaculos a um bom e répido
funcionamento do servigo. Os familiares estdo fora da rotina hospitalar propriamente dita e a
sua presenca viria “quebrar” o ritmo e a sequéncia das tarefas a executar, resultando numa
perda de tempo para os profissionais, mais preocupados com o cumprimento, atempado, das
mesmas. Por outro lado, os espagos fisicos disponiveis para o efeito, também limitam essa
participagdo. Julgo, no entanto, que estas condicionantes ndo sdo argumentos suficientes para
impedir que isso acontega. O que esta realmente em causa sdo mentalidades, formas de
entendimento do doente como um ser fisico, mas também psicolégico e social, em que a
primazia pelo tecnicismo e por tudo o que se relaciona com ele predominam, assim como a
n&o valorizagdo da morte como uma fase de primordial importancia, tdo importante como o
nascimento, em que o doente tem (mais do que nunca) necessidade de se manter querido e
amado. Estes sdo, provavelmente, os factores mais importantes que justificam esse entrave a

colaboragédo familiar.

¢) Em termos gerais, a relagdo estabelecida entre os membros da equipa e a familia
aconteceu de forma fugaz, ndo planeada, ocasional. Ndo tém conhecimento de todos os
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profissionais da equipa - cerca de 26% dos inquiridos ndo conhece 0 médico assistente e
alguns revelam ter dificuldades em o identificar; 88,9% n&o conhece a assistente social - ; ttm
dificuldade em identificar as fungdes especificas de cada um e em obter deles informag&o ou
ajuda. Quanto ao interesse demonstrado € ao apoio especifico em relagdo aos seus problemas
particulares, dos 54 entrevistados, 3 (5,6%) referiram que o médico assistente demonstrou
preocupagao por esses aspectos; 2 (3,7%) apontaram os enfermeiros; 5 (9,3%) a assistente
social e 44 (81,5%) declararam que ninguém evidenciou preocupagdo pelos seus problemas
particulares.

Do somatério de todos estes aspectos e caracteristicas, posso concluir que a relagdo
estabelecida entre a familia e os membros da equipa de saude, resultou impessoal e difusa, na
medida em que ndo foi assumida directamente por ninguém. O entendimento de tal relagdo
permite outras ilagdes. Assim, no HAL, Hospital de «agudos», a familia do doente terminal nem
sempre é considerada como fazendo parte da unidade basica de tratamento. O mesmo quer
dizer que, a maioria dos profissionais de salide (médico, enfermeiros, assistentes sociais...)
definem objectivos e planeiam cuidados preferencial e exclusivamente dirigidos ao doente e
raramente incluem neles a respectiva familia. Mesmo em relagéo ao doente e pelos relatos e
descrigdes feitas, percebe-se que os técnicos de saide enfatizam toda a sua parte somética e
fisiologica, os sinais € sintomas de doenga, facilmente mensuréaveis; valorizam as perturbagdes
psicolégicas evidentes e, raras vezes, contemplam o doente como um ser social e com
problemas a esse nivel, sem se sentirem obrigados a actuar. Actuam, desta forma, em prol de
uma economia de tempo. Alias, o argumento da falta de tempo € o mais verbalizado por todos,
inclusive pela familia, a qual se mostrou sensivel ao racio desequilibrado entre o nimero de
doentes (sempre muito dependentes) e o nimero de enfermeiros, por exemplo. Dentro da
mesma l6gica de atitudes, cada um declina para o outro a atengao a prestar ao individuo como
ser psicologico e social, todos se demitem dessa fungdo e a primazia pelo tecnicismo parece
constituir o indicador mais fiel de um bom profissionalismo. “O aprimoramento técnico faz dos
profissionais eximios detentores do saber; mas sdo o doente e familia quem oferece
oportunidades impares de particularizagdo e de fazer uso da técnica como instrumento til de
atendimento humanizador. De contrario estaremos a preconizar a morte, também, das
relagdes” (Romano 1994:147).

A confirmago das atitudes, anteriormente referidas, € facimente obtida a partir da
analise das modificagdes estruturais e funcionais propostas pelos familiares (ver quadro 21):
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gostariam de obter mais informagdo e dialogo (34 - 62,9%); maior qualidade nos cuidados
prestados ao doente (22 - 40,7%); maior apoio emocional ao doente e familia (15 - 27,8%),
redugo do automatismo e de desumanizagdo no tratamento (13 - 24,1%); criagdo de uma
area para doentes terminais (10 - 18,5%); maior dotagéo de pessoal (8 - 14,8%) e de materiais
(6-11,1%).

A familia deve ser objecto de atengdo e cuidados, porque enfrenta uma fase tao dificil
de suportar como o doente; o suporte psicologico e emocional deveria ser-lhe garantido por
qualquer membro da equipa: meédico, enfermeiro, assistente social, psiquiatra, mas isso ndo
acontece. Sobretudo os dois Gltimos denunciam uma actuagdo muito apagada, quase ndo
detectavel. O psiquiatra deveria ser mais solicitado pelas equipas, € nem sempre o é.

Os médicos, na sua generalidade, estdo especialmente vocacionados para o
diagnostico e para o investimento terapéutico. Com as progressivas especializagdes da
medicina é cada vez mais dificil integrar a visdo global do doente. Toda a sua formagéo
académica e profissional & assente numa concepgéo tecnicista da medicina. A imagem mais
ajustada ao médico € aquela que consagra ‘a competéncia como elemento motor da
construgdo do médico moderno bem como a tecnologia médica como elemento «vivo» €
preferencial do dialogo do médico com a doenga, 0s quais constituem a armadura ideoldgica
do médico tecnicista” (Carapinheiro 1993: 234). Esta imagem dificiimente sera compativel com
comportamentos de empatia, de camaradagem ou de simpatia, enfre médico e doente.
Habitualmente, esses comportamentos so vistos “como folclore ridiculo, desactualizado, ndo
apropriado & sua necessaria «mentalidade cientifica» * (Carapinheiro 1993: 234).

Embora se diga nas ultimas reflexGes feitas sobre a actividade dos enfermeiros, que 0
papel dominante da profissdo se estabelece e se reconhece no papel psicossocial,
pretensamente concessor de «verdadeira autonomia» através de uma relagdo terapéutica
desenvolvida entre enfermeiros € doentes (Carapinheiro 1993), a verdade € que analisados 0s
casos em particular, podemos concluir que persiste uma certa contradigdo entre o que deve ser
e 0 que &, realmente, a actividade profissional dos enfermeiros. Com efeito, os enfermeiros
escusam-se a esse papel primordial, argumentando, invariavelmente com a falta de tempo,
com o excesso de trabatho mais técnico e com a superlotagdo dos servicos. Apesar de muito
contestado, 0 modelo biomédico de actuago, ainda € o que vigora, isto &, os enfermeiros
esgotam o seu tempo na execugdo de tarefas técnicas e no cumprimento das prescrigdes
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médicas, enfatizando a parte somatica do individuo doente. O que também obriga a repensar
os racios de dotagdo de pessoal.

Esta delicada conclusdo é baseada em factos observados nos trés meses de recolha
de dados, nas minhas experiéncias prévias, mas sobretudo nas opinides e desabafos feitos
pelos familiares. De diferentes maneiras e em momentos distintos da entrevista, os inquiridos
tornaram bem claras as lacunas referidas: a falta de informagdo detathada, o dificil
relacionamento com a equipa, 0 automatismo e a desumanizagéo do fratamento (ver quadros
19, 20).

Os técnicos de Servico Social sdo elementos da equipa com fungdes claramente
definidas e dirigidas para a ajuda psicossocial do doente, desde a admissdo até a alta; a sua
reintegragdo no meio de origem implica a realizagdo de um diagnéstico social € um estudo
socio-econémico do meio; a articulagdo doente-familia-comunidade onde se inserem; 0
fomento da humanizagdo no hospital que contribui para uma atitude de respeito face ao doente
como pessoa e incentiva a generalizagdo dessa atitude em todo o pessoal hospitalar.

A partir das entrevistas tornou-se claro que, no caso particular dos doentes terminais e
respectivas familias, a intervengdo das assistentes sociais foi praticamente imperceptivel. Na
sua maioria ( 88,9%) os familiares inquiridos nao as conheciam e nem sequer sabiam da sua
existéncia. O diagnostico social ndo Ihes foi feito e, como a investigagao demonstrou, muitas
familias enfrentavam grandes dificuldades.

Parece-me que a complementaridade de fungdes, denfro de uma equipa
multidisciplinar, é a melhor forma de gerir os recursos humanos, de os rentabilizar e,
essencialmente, de garantr uma assisténcia global de qualidade. Ainda dentro de uma
perspectiva de rentabilizagdo dos recursos € dificil aceitar que um técnico superior resuma as
suas fungbes a processos burocraticos de uma alta hospitalar (‘avisam as alfas’), reduzindo
todos 0s seus saberes e competéncias a meros rituais, realizaveis por qualquer secretaria de
unidade.

Torna-se importante que a realidade hospitalar deixe apenas de ser um "laboratério”
para passar a ser um meio terapéutico e pedagogico, que possa oferecer ao doente e
familiares, condicdes psicossociais que the permitam atravessar a fase critica, com sentimentos

de seguranga e de confianga.
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Os doentes seleccionados neste estudo situavam-se, na sua maioria, numa faixa etaria
dos 60 e mais anos; as patologias mais observadas foram os tumores malignos, as doengas
cerebrovasculares e a diabetes meliitus, que determinaram pela sua evolugdo e complicagdes
elevados graus de dependéncia; a sua situagdo perante o trabalho era, na maioria, de
reformados (exceptuando os mais jovens) e provinham maioritariamente do meio rural.

Na sua relaggo com o doente, os familiares evidenciaram limitagdes e dificuldades de
natureza diversa. Condicionados pelo conhecimento, nem sempre completo, da situagdo
clinica do doente, os familiares pareciam inteirados da gravidade do caso, essencialmente pela
observagdo que faziam e pela degradag&o progressiva a que assistiam.

A grande maioria n3o fala abertamente da doenga. Falseiam o diagnéstico, omitem a
evolugdo provavel, alguns falam dos sinais e sintomas, dos exames de diagndstico ou de
medidas de tratamento, sem aludirem ao processo patolégico. Junto do doente optam,
preferencialmente, por discursos optimistas e encorajadores €, com menos frequéncia, por
discursos realistas ou pessimistas. Defendem, quase na totalidade (87%), a necessidade de
ocultar a verdade do diagnéstico e do prognostico. Empreendem esforgos junto dos médicos e
enfermeiros para que estes ndo transparegam qualquer sinal ou evidéncia dessa verdade.
Ali4s este &, provavelmente, o esforco e diligéncia mais frequente de iniciativa familiar. Esta
determinagéo, quase obsessiva, ¢ justificada por eles como a melhor forma de poupar o doente
a sofrimentos psicologicos graves; de evitar a antecipagéo da morte, j4 que a perda da
esperanga rouba a forga e a vontade de viver. Entendem que, deste modo, o doente terd um
fim de vida mais sereno e tranquilo. Estas reacgdes eram perfeitamente esperadas e ndo
surpreendem em nenhum aspecto particular. A «conspiragdo em siléncio» esta nestes casos,
nitidamente, retratada.

No entanto, & preciso acrescentar algumas consideragdes a esta realidade, no sentido
de a compreender e também de a contrariar. Todas as pessoas portadoras de doenga cronica
e incuravel acabam por conhecer o seu destino, verbalizando-0 ou ndo. A evolugdo da doenga
e 0 processo agonico apresentam aspectos fisicos, emocionais e intelectuais que podem
ocorrer noutras situagGes de “crise”, mas o que o diferencia delas € a certeza de que o final da
agonia é a morte, percebida pelo doente. Esta realidade contundente, juntamente com as
atitudes, necessariamente diferentes, da familia e o ambiente hospitalar t&ém influéncia no
comportamento do doente e na assimilagdo que faz da verdade. Temos que admitir que a
maioria dos doentes, desde que conscientes e lucidos, sem nunca confessarem, «sabemy.
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Evitam o assunto com os seus familiares e proximos, ndo perguntam nada ao medico e por
diversas e complexas razdes ndo procuram esclarecer a situagdo. Participam silenciosamente
nessa conspiragdo. Em casos muito especiais € o proprio doente que, sabendo, esconde a
verdade para evitar preocupagdes excessivas na familia.

Em contrapartida, ao ocultar a verdade, os familiares estdo, nalguns casos, a infantilizar
o doente, “a reduzi-lo a um nivel inferior mantendo-o enganado, num clima artificial e falso, em
que todos os demais sabem o que acontece, menos ele, 0 Unico protagonista e autor da sua
historia” (Vega e Baza 1991: 40).

Face a ansiedade crescente e aos sentimentos de culpa em que estdo imersos, 0s
familiares sentem-se obrigados a proteger o doente a qualquer incomodo, retirando-lhe todas
as possibilidades de conhecer a verdade e consequentemente de qualquer decisdo
relacionada com o tratamento, com a sua vida e, mesmo com a sua morte. Subestimam as
suas capacidades, tratam-no como uma crianga inferior e indefesa. Outras vezes, alimentam-
se verdadeiras competigbes e represalias entre familiares, dominados por uma enorme
necessidade de protagonismo.

0 siléncio e a ocultagdo da verdade sdo as melhores e mais comodas maneiras de
evitar a constrangedora situagdo de falar abertamente com alguém acerca da sua prépria
morte. E o sinal mais claro e evidente da negagdo da morte caracteristico da sociedade actual.
Proteger o doente do conhecimento antecipado da sua morte €, alegadamente, a melhor forma
de o manter agarrado a vida, de Ihe minimizar o sofrimento e angustia. Mas, feito a custa de
uma mentira facilmente descoberta. No entanto, varios autores®® defendem que essa atitude
pode prevenir alguns estados de morbilidade psiquiatrica (depresséo e suicidio) e que esta
especialmente indicada para doentes que ndo querem conhecer a verdade ou ndo estdo
preparados para a aceitar. Naturalmente que essa decisdo pressupde 0 conhecimento prévio
da personalidade do doente, das suas caracteristicas e experiéncias anteriores. Na maioria dos
casos estudados a verdade foi ocultada, sem que esse conhecimento prévio tenha sido
efectuado. Caso essa revelagao fosse feita e resultasse psicologicamente problematica, com 0
acompanhamento psicologico dificil e, por vezes dificultado, as consequéncias poderiam ter
sido desastrosas. Dai poder concluir que a perseveranca dos familiares foi prudente, cautelosa
e adequada.

% Vega e Baza 1991; Gomez-Batiste 1996; Astudilho e cols. 1995
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As mais recentes teorizagdes sobre a psicologia do doente oncologico defendem que
ele deve conhecer o diagnéstico, o progndstico de vida, para conscientemente participar nas
decisBes de tratamento futuras. Actualmente a tendéncia dominante é para revelar ao doente
todos 0s pormenores da sua situagdo real. Disso sdo exemplos 0s hospitais oncoldgicos
portugueses (IPO), em que a atitude mais observada ¢ a da revelagéo. Naturalmente que essa
revelagdo pressupde um conhecimento e acompanhamento psicolégico do doente, em que 0
seu desejo & a vontade méxima a respeitar. Os progndsticos s&o revelados com prudéncia e
sem ser na forma de sentenga de vida ou de morte.

A revelagdo da verdade constitui, certamente, um dos mais delicados problemas
relacionados com o doente terminal e a sua resolugo ndo se apresenta simples nem imediata;
bem pelo contrario, esté intrinsecamente ligada a um conjunto de valores sociais e culturais
perfeitamente enraizados e que dificultam a mudanga de atitudes e comportamentos perante a
morte € a sua aceitagdo natural.

Os profissionais de salide projectam em si proprios a situagdo e, como pessoas,
enfrentam as mesmas dificuldades em aceitar, naturalmente, a morte. Além do mais, as
atitudes e competéncias para lidar com a agonia e morte, ocupam um lugar quase
insignificante na formag&o de médicos, enfermeiros e outro pessoal de saude, ainda que sejam
justamente estes grupos profissionais que com mais frequéncia enfrentam a morte. Formagao
essa que urge ampliar, pois novos desafios se colocam.

Parece-me oportuno reforgar a opinido dos varios autores (Veja e Baza 1991; Gomez-
Batiste 1996; Astudilho e cols. 1995) que entendem necessério e conveniente difundir nos
hospitais e em toda a relagdo médico-doente a mentalidade em prol da veracidade, eliminando
essas «conspiragdes em siléncio», em que alguns familiares pretendem a todo o custo ocultar
ao doente o mal que sofre e em particular se se trata de adverti-lo da proximidade da morte,
contando com a cumplicidade do médico. Ninguém tem o direito de mentir a um doente que
séria e confiadamente pergunta pelo seu estado, roubando-the, desse modo, a possibilidade
de enfrentar a sua morte.

A eventualidade duma alta hospitalar desencadeou, junto dos familiares inquiridos,
reacgbes muito inesperadas. Percebi desde logo, que esse era o acontecimento mais temido
por todos. As primeiras reacgdes eram de absoluta surpresa e incredibilidade, seguiam-se 0S
pedidos, os discursos de persuasdo ilustrados com os pormenores do seu quotidiano,
procurando justificar, rapidamente, a sua impossibilidade em cuidar do doente.
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Dos 54 casos em andlise, 42 (77,5%) dos familiares elegeram o hospital como o lugar
ideal para o doente, apresentando miitiplas justificagdes: porque necessita cuidados
permanentes; por ndo terem apoio técnico e sanitario no domicilio; por considerarem essa a
(nica forma de garantir qualidade de vida e menor sofrimento na morte. Dos restantes, 5
(9,3%) elegem sem hesitagdo o domicilio porque reinem condicdes de tempo, profissionais,
econdmicas e suficiente ajuda e coesdo familiar. Em 16 casos (29,6%) elegem o domicilio de
forma condicionada, isto &, caso tivesse apoio dos técnicos de satde, ndo tendo optam de
igual modo pelo hospital. Verificou-se um caso isolado de preferéncia por lar de idosos, em que
toda a familia estava ausente no estrangeiro.

Perante a possibilidade da alta as respostas dos 54 inquiridos ndo sofreu grandes
variagdes. Estruturando as principais tendéncias observadas, organizei dois grupos essenciais,
proporcionalmente muito semelhantes:

- 0 primeiro composto pelos familiares que aceitariam a alta, embora manifestando aversdo a
ideia; interrompiam a actividade profissional (5 casos), pediam ajuda a familiares mais
proximos (10 casos) ou tentariam uma vaga num lar de idosos (9 casos). Apesar da retaliagdo
e argumentagbes permanentes, julgo que se se garantisse maior apoio e assisténcia de salde
a estes familiares no seu domicilio, a aceitagdo da alta seria mais facil, natural e menos
contestada. Este grupo corresponde a 49% da populagéo estudada.

- 0 segundo grupo rejeita a alta: recorreriam de novo e, de imediato, ao hospital (11 casos);
recusariam abertamente a alta (5 casos) ou em certos casos a desorientagdo ficava instalada,
porque ndo tém qualquer solu¢do, nem sabem que fazer (9 casos), dadas as enormes
dificuldades e condicionantes que a sua vida lhes impde. Este grupo perfaz os 51% da
populagdo estudada.

Nos casos estudados provou-se que a dificuldade em aceitar a alta € independente do
sexo e idade do doente, assim como da sua patologia e grau de dependéncia. Concluiu-se
também que é dependente das habilitagBes literérias do inquirido (cumulativamente ligada as
melhores condigdes de vida e as diferentes condigdes socio-econémicas), dos recursos e
disponibilidade da familia que cuida do doente (condigbes econdmicas, habitacionais,
profissionais, de salide e de tempo), dos recursos € apoio da comunidade que os envolve
(familiares mais chegados e vizinhos) e fortemente dependente do apoio e recursos do sistema
de salide com que podem contar no domicilio.
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Pela analise das reacges familiares face  alta eventual, pela preferéncia em manter o
doente hospitalizado e pelas justificagbes dadas para essa preferéncia podem extrair-se varias
conclusoes.

Os familiares consideram que o elevado grau de dependéncia do doente e a
proporcional necessidade de cuidados, justificam a sua permanéncia no hospital, porque essa
& a (inica maneira de garantir qualidade assistencial e menor sofrimento na morte. Numa outra
perspectiva de andlise, no seu intimo, alguns deles continuam a acreditar que ainda é possivel
fazer algo por estes doentes, mantendo esperanga nos tratamentos, nos medicamentos e ndo
querem aceitar a inevitabilidade da morte;

Perante a alta do doente, os familiares mais préximos, suportam o enorme esforco e
dificuldade em cuidar dele, completamente sos. Essa é a realidade mais dura de enfrentar, por
razdes maltiplas. Em primeiro lugar, a preparagdo para a alta que lhes é dada durante o
internamento foi muito sumaria ou mesmo nula; desconhecem todo o tipo de cuidados e
técnicas, tudo & novo e estranho, temem o erro e 0 prejuizo para o doente. Por outro lado, a
inexisténcia de estruturas ou instituices de satde que garantam a continuagao dos cuidados
no domicilio & outro dos factores explicativos e legitimadores das reacgdes familiares. Assim
sendo, ha que reflectir seriamente sobre a legitimidade da transferéncia do doente terminal do
hospital para o seu meio familiar. Impde-se, em todos os casos, uma anélise de pormenor e um
diagnéstico social, procurando avaliar as suas reais dificuldades e capacidades, estudar as
alternativas possiveis e em conjunto debater solugdes. A assistente social tomaria aqui um
papel valiosissimo e decisivo.

A alternativa entre cuidados de saide sem familia ou familia sem cuidados de saide
determinou, ao longo destes anos, que se preferisse a morte no hospital. Esta deciséo néo tem
sido grandemente influenciada pela vontade do doente, mas sim pela dos familiares que
assustados com a sua incompeténcia em manejar oxigénio, soros e sondas sem ninguém a
dizer-lhes como fazer, somada a todas as suas limitagbes sociais os obrigam a remeter,
sempre que possivel, o doente para o hospital. Como consequéncia de tudo isto, os doentes
terminais acabam por regressar ao hospital com uma falsa esperanga de um tratamento
milagroso ou entdo seguros de que vdo morrer sos, com a angustia de que a familia ndo os
quer em casa e sem serem capazes, nem uns nem outros, de culpar o sistema de satde.

Imaginar tudo isto em nés é demasiado, a menos que queiramos continuar a negar a

morte ou em falar de eutanasia, confundindo-a com morte digna. A consciéncia desta situagdo
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comega a senti-se em crescendo, porque o nimero de doentes terminais aumenta
assustadoramente, dado o envelhecimento da populagdo e a maior incidéncia de doengas
oncoldgicas e degenerativas, mas também porque cada vez € mais dificil garantir internamento
nos hospitais de agudos.

Ja ha muitos anos que Se preconiza a “hospitalizagdo no domicilio’, mas como
sabemos esta expresso ndo significa somente cuidados no domicilio, mas sim um hospital
complementar que leve ao doente em sua casa um tratamento adequado ao seu estado.
Relembro exemplos como os da Franga e Alemanha em que apesar da alta ser preparada
minuciosamente e do apoio técnico domiciliario ser garantido, questiona-se se a transferéncia
para o domicilio é sempre conveniente para o doente e para a familia.

Toda a logica do nosso sistema de salde actual leva a pensar que a estrutura de
saiide propria para seguir o doente na comunidade é o Centro de Saude que, na maioria
esmagadora, foi quem enviou o doente ao Hospital, no inicio da doenga. Todavia, a morte a0
nivel cuidados de satde priméarios ndo tem sido até agora, muito considerada, nem os
cuidados aos moribundos tem sido alvo de especial atengéo, por parte dos profissionais dessa
4rea de actuagdo. E preciso reconhecer que médicos, enfermeiros e assistentes sociais,
pertencentes aos Centros de Saude, tém de assumir o cuidado ao paciente moribundo,
convencendo-se de que a sua fungdo é ajudar a nascer, a viver e a morrer. Mesmo que lhes
custe assumir, tal como a muitos outros profissionais, esse campo de actuag&o e se inventem
vantagens para atender outros grupos da populagao, ja que a ideia da morte thes revoluciona o
seu mundo interior. S6 a andlise e a consciéncia deste problema os levaré a supera-lo e a
assumir o cuidado ao doente terminal, como o de qualquer outro. (Nardiz, 1989) Para isso €
preciso um fempo e um /ugar. O tempo adequado para que uma equipa multidisciplinar (e ndo
s6 o enfermeiro, como descrito pelos familiares) possa resolver, sem pressas, 0s principais
problemas de saude do doente e da sua familia, num atendimento global e personalizado. O
lugar sera o domicilio do doente, onde providenciardo todas as condicdes necessarias e
suficientes para garantir qualidade assistencial; mas também um lugar proprio para reunirem e
planearem o seu trabalho.

Esta ndo ¢ a unica solugdo que & preciso agilizar para tornar a situagdo do doente
terminal e da sua familia menos problematica e dramatica. Urge a criagdo de unidades (ou
equipas) hospitalares de cuidados continuados ou paliativos, composta por médico,

enfermeiro, psicologo e assistente social, que dariam apoio aos doentes e familias durante o



A Familia Face ao Doente Terminal Hospitalizado - O Caso Particular do HAL - 154

internamento e apés a alta; ou entdo a criagdo de uma unidade de cuidados paliativos ligada
ao Hospital ou ao Centro de Salide com internamento, centro de dia, com a dinamizagao de

equipas que prestem apoio e cuidados aos doentes e suas familias no domicilio.

&

Face & realidade encontrada pela familia e doente terminal na instituicdo hospitalar e
na comunidade onde estdo inseridos, é possivel identificar necessidades de mudanga
prioritarias, quer ao nivel da assisténcia prestada a familia, quer na criagdo de novas
alternativas de apoio e assisténcia no domicilio.

E de prever que a morte de doentes terminais continue a ocorrer, maioritariamente, nos
Hospitais de «agudos». Mas, numa concepgdo optimista é também de aceitar que face &
dimensdo crescente do niamero de doentes terminais, os gestores e todos os profissionais de
saide se concentrem e reflictam sobre esta problematica, encaminhando todos os seus
esforgos para a implementagdo de novas metodologias de trabalho, restruturem algumas
normas de funcionamento dos servigos, invistam na formagdo especifica dos profissionais de
saude mais envolvidos com estes doentes, criem novas estruturas de apoio, podendo desse
modo dinamizar ainda que, progressivamente, uma nova filosofia de prestagao de cuidados ao
doente em fase terminal e familia.

Sem pretender menosprezar o funcionamento e 0 modelo de prestagdo de cuidados
existente no HAL, parece-me conveniente apontar algumas sugestdes, vincando os aspectos
que, pelos resultados obtidos neste estudo, precisam ser repensados e alguns implementados.

) A informagéo detalhada da situagdo clinica do doente constitui um direito seu e da
sua familia. Deve, por isso, ser facilitada em todas as situagdes, em linguagem adequada e
inteligivel. Se a troca de informagbes e a comunicagdo estabelecida ocorrer em ambiente
favoravel e privado, familiares e doentes sentem-se mais valorizados, multiplicam os seus
sentimentos de confianga e de seguranga. Sdo oportunidades Unicas para eles esclarecerem
dividas, apagar desconfiangas, reorganizar ideias e de, tranquilamente, tomar decisdes quanto
ao futuro imediato. E necessario e importante que existam reunides com caracter periédico

entre a equipa de saude (personalizadas por um ou mais dos seus membros) e a familia.
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) Para dinamizar a humanizago dos cuidados e a assisténcia ao doente terminal é
necessario admitir a necessidade da presenga de uma pessoa da familia junto dele, podendo
esta ser comparada a presenga da mée junto da crianga hospitalizada, garantindo assim a
seguranga afectiva do doente e alguma assisténcia basica. A presenga mais assidua e
constante, permitird & familia acompanhar o agravamento da situagdo, preparar-se para a
separagao, para o luto ou eventualmente para a alta.

Assim, ha alteragdes que podem ser paulatinamente introduzidas e que s6 podem
beneficiar todos - equipa de saide, doentes e familia - as quais passo a explicar. Durante o
internamento do doente e no sentido de humanizar o tratamento e integrar a familia nos
cuidados prestados, deveria revalorizar-se a figura do acompanhante, o qual permaneceria o
mais possivel junto dele e participaria, activamente, nos cuidados prestados.

O alargamento do periodo de visitas para estes doentes sera outra das medidas a
adoptar pelo Hospital que pretende prestar uma assisténcia completa. Dessa forma,
reforcamos o0s lagos familiares, evitamos a soliddo afectiva do doente e contribuimos,
favoravelmente para a preparagdo da alta.

O meio hospitalar sendo, obviamente, diferente do meio normal de uma familia isolada,
deve todavia tender para a organizagdo de pequenos espagos que Se aproximem o mais
possivel do ambiente familiar. Em Franga, normas recentes de arquitectura hospitalar
preconizam que 20 a 30% da lotagdo seja em quartos individuais, numa tentativa de lutar
contra o isolamento dos doentes, propdem que familiares e amigos possam permanecer la. Por
ser de construgdo recente o hospital considerado neste estudo, o HAL, tem em cada servigo
cerca de 5 camas distribuidas em quartos duplos e individuais, o que facilita a implementagao
desta medida.

A alta destes doentes deve ser planeada e preparada minuciosamente, pelo médico,
enfermeiro, assistente social, sendo a familia o educando; a posteriori esses profissionais (ou
outros, do Centro de Saude) devem continuar a visitar a familia e a apoia-la, o que ndo se
verifica. A preparagéo para a alta tem de ser, necessaria e obrigatoriamente, cumprida.

lll) As mais recentes teorizagBes sobre a psicologia do doente oncolbgico defendem
que ele deve conhecer o diagndstico, o prognéstico de vida, para conscientemente participar
nas decisdes de tratamento futuras. Actualmente, a tendéncia dominante é para revelar ao
doente todos os pormenores da sua situagdo real, apesar de as familias terem,
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tendencialmente, opinido confrdria. No entanto, estou consciente de que esta sera,
provavelmente a mudanga mais dificil de atingir, por estar culturalmente enraizada. N&o
obstante o exemplo dos IPOs nos levar a concluir que essa mudanga de atitudes é viavel num
curto periodo de tempo. Talvez a necessidade mais premente seja a de formar os profissionais
no sentido de interiorizarem e aceitarem a morte como uma fase natural. A mudanga de
mentalidades tem que ocorrer, em primeiro lugar, dentro do hospital e passar para o publico
em geral, através de atitudes coerentes a estes principios.

Ha que repensar os curricula e a formagao conferida pelas Escolas de Medicina, de
Enfermagem e outras, sobre a problematica da morte, visando o alargamento das habilidades
e competéncias em lidar com este delicado acontecimento, pois sd@o justamente estes grupos
profissionais que mais frequentemente lidam com ela.

IV) Ao nivel da comunidade, a familia encontra inimeras dificuldades e obstaculos, €
responsabilizada pela assisténcia global ao seu familiar doente, sem qualquer garantia de
apoio técnico de satide. A este nivel tudo estd por fazer. E preciso reconhecer que a
transferéncia do doente do hospital para o domicilio sé € legitima se a familia possuir recursos
e conhecimentos suficientes para abragar essa decisdo. Impde-se a realizagdo de um
diagnostico social em todos os ¢asos, para avaliar as suas reais capacidades e necessidades.

Por oufro lado é urgente repensar o actual sistema de saude e a sua organizagao.
Pela incidéncia e prevaléncia de doengas onéolégicas justifica-se a existéncia de uma area
prépria, dentro do Hospital, para doentes oncologicos avangados. Assim como, uma Unidade
de Cuidados Paliativos (ou Unidade de Doentes Crénicos Avangados, a nomenciatura €
indiferente) que garanta internamento aos mais necessitados, apoio domiciliario ajustado as
necessidades de toda a comunidade e ainda fratamentos e apoio em regime de ambulatorio,
nomeadamente no alivio da dor. Sem a criagao destas estruturas de apoio a comunidade, os
doentes terminais continuardo a morrer em condicbes dramaticas e os seus familiares a viver
verdadeiros pesadelos e dramas sobrepostos.
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ANEXO 1 - GUIAO DA ENTREVISTA



GUIAO DA ENTREVISTA

TEMA: A Familia face ao doente terminal hospitalizado

OBJECTIVO | - CARACTERIZAR O PERFIL CLINICO E SOCIAL DO DOENTE TERMINAL

A - IDENTIFICACAO DO DOENTE

1-Sexo FO MO
2 -ldade anos
3 - Estado civil

4 - Profissao

5 - Lugar de residéncia

B - CARACTERIZACAQ CLINICA

6 - Patologia subjacente - Patologia associada
7 - Tempo que medeia entre o diagndstico e a fase actual
8 - Grau de dependéncia, segundo a escala de Kamofsy:
100 % - Normal, sem queixas, sem evidéncia de doenga;
90% - Capaz de realizar actividade normal, sem sinais ou sintomas importantes de doenga;
80% - Actividade normal, alguns sinais e sintomas
70% - Trata de si, incapaz de realizar actividade normal
0% - Requer assisténcia ocasional, mas € capaz de satisfazer a maior parte das suas necessidades
50% - precisa de assisténcia consideravel e cuidados médicos frequentes
40% - Diminuido, requer assisténcia e cuidados especiais
30% - Severamente diminuido, indicada a hospitalizagéo, embora a morte ndo esteja ainda iminente
20% - Hospitalizagéo necessaria, tratamento de suporte activo necessario
10% - Moribundo

C - CARACTERIZACAQ FAMILIAR

9 - Ntimero de pessoas pertencentes ao agregado familiar
10 - Niimero de pessoas activas
11 - Habilitagdes Literarias:
12 - Profissao

13 - Local de residéncia
14 - Tipo de relagao entre o inquirido e o doente

OBJECTIVO Il - CARACTERIZAR A ASSISTENCIA RECEBIDA PELA FAMILIA DO DOENTE
TERMINAL HOSPITALIZADO NO HAL

COMPONENTE A - INFORMAGCAO RECEBIDA sobre a situagdo actual do seu doente

15 - Quando recebe informagdes sobre o seu familiar doente, de quem ¢ ainiciativa:

16 - Em que local do servigo, recebe habitualmente essas informagdes?




36.1 - Porqué?

37 - Qual 0 seu maior medo, em relagao ao doente?

COMPONENTE B - Identificar O LUGAR mais adequado PARA O SEU DOENTE nesta fase

38 - Em sua opini&o qual o lugar que considera ideal para o seu doente?

38.1 - Porqué?

39 - Se internado, acha preferivel que o doente permanega:
. numa enfermaria, junto de outros doentes W
. s0zinho num quarto isolado 0

39.1 - Porqué?

40 - No caso particular do seu doente, se pudesse escolher preferia:
. 0 sistema de visitas em horas pré-estabelecidas (agora existente)
. um periodo alargado de visita (Sh - 21h)
. acompanhamento em permanéncia

ooOoada

COMPONENTE C - ATITUDES FACE A ALTA

41 - Se o seu familiar tivesse alta hospitalar, tem condigdes para o ter consigo em casa?

41.1 - Se ndo, como procederia ?

42 - Quais os recursos da comunidade, em que esta inserido(a), a que poderia recorrer e com que
poderia contar?

43 - Em relagéo aos servigos de salide na comunidade, que tipo de apoio pediria e que sabe poder contar?




