O ENFERMEIRO NA AJUDA A FAMILIA
Com um DOENTE TERMINAL
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0 - INTRODLUCAD

Lidar com doentes termingis o suss fami-
lizs ¢ uma pratica do guatidiano dos
enlermeirns que BXIge novas compolin-
rias e intervengies renovidis.

A reflexdo sobre esta temdtica produg-se em Llorno de
duas grandes questbes na porspectiva de um percurso
de ajuda ¢ na bogics do sewidars.

* (ual o significado que o yivéneia de uma
doenca terminal tem para o Individoo e Familia

# Como & vivida a doenga na relagio Enfermeiro -
-Familia / Doente ¢

1. COMPREENDER A PROBLEMATICA FAMILIA /
DOENTE TERMINAL

An dimenstonarmos o problema da familia com um
doente terminal, oremos de compreender o gue signi-
fica pura a familia ter, oo seu seio, um membre qui se
Ihe anuncia a morte. O propriv ¢ os familiares nio
sahem o lempo que e resta de vida, tendo, no
enianle, & certeza de um lm que allera projeclos do
individuo, relagdes interpessoais e a vida de ioda a
familia,

Fsta questian obriga a familia a ajustar-se & perda de
um ente querido mas, aquele que #5184 4 moreer tem
de adaptar-se a milltiplas perdas: nio sé o da sua pro-
pria vida, como também, & perda de tudo e de odos os
que lhe trouxeram felicidade, estimuolo & prazer.

() paradigma de Kubler-Ross tornou-se il para i
compreensio dos diferontes fses que pode vivenciar o
doente com doenca terminal, A aulora, no sen liveo =4
Marte ¢ o Morrers delinju cinco Fases habiluais:

» fase de negagdo da aproximagio da
MATHE #Nd0, N Posse Ser s

* {ase de revolta ou colera «porgue
cue

* [ase de negneiacan «5im, so0 eu,
MRS, .6 S G0 HET0S CONSeguir
viver alé ..»

v fase de depressio que corresponde & Wwmada de
eonsciéneia da inevitabilidade da morle

* fase de aceitagio «a minha hora jd chegou e tudn
esLd bemw

As roacghes variam com s individoos @ nem todos pas-
sam por estas fases, nem as percorrem nagoela
sequincin. Lmas pessoas parecem desistir imediata-
mente, outras nunca chegam a aceilivgio, oulras ainda
osclliam enolre a negacio & a depressan

As pessoas tendem a reagir perante & doenga lermingl
die modo semelhante ao que o lzeram face 45 ouras
orises da sua vida. As reacqoes sao multiplas, Lns con-
seguem ser desprondides; outros encontram forcas
numa familia particularmente dedicada & serena. ou
em crengas ¢ vilores religioses profundos; sutros
ainda, lormam-sa especialments sensivals aos peqguencs
prazeres da vida ¢ consideram uma dédiva cada
minuto da vida, cada encontre humano,

Se hi pontos comuns nestas reaccoes o ajustamentos a
qualguer Fase terminal, cada situacio @ um caso, sendo
importante sublinhar que o suporle social ¢, particu-
larmente, o suporte Familiar e religioso mediatizam o
maio coma 05 doentes reagem. Na realidade o apoio
familiar ¢ a crenca om Deus permilem, ao dosnte, acei-
tar mais facilmente & simacio «fo Fle que assim
griisw, como também lhe permile conservar a gspe-
rAnGa, «f preciso ter muita fé e rezar muitos.

* Enfermeira Assistente na Escola Superior de Enfermagem de Viang do Caslelo. Especialista em Heabilitacio ¢
Mestranda em Planificacion, Disefio o Investigacion om Servicios Sociales, Universidade da Lsoremadura, Badajoz.
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O individuo cm fase lerminal apre-
senla dreds carenciadas, quer do
dominio psicossocial e alectivo, gquer
do dominio fsico.
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Mada da der @
safrimentn

Ag primoeiras assenlam no medo das
pessoas em serem abandonadas,
assumindo relevancia o apoio de
pessoas significativas, agueles que
sabem ouvir, dar a mio ou simphes-
mente estar junto, o sentimento de
perienca a familia, o sentir-se consi-
derado @ compreendido com pis-
sod pelos outros, em particular pelos
prestadores de euidados de satde,

As dreas carenclals do dominia
fisiro assentam no medo da dor,
incidindo a atengio nos cuidados de
alivio da dor, do solrimento, promo-
vendo o conforto, respeitando a
visdn holistica do ser humanao.

Fara além das dificuldades vividas
pebo individwo em fase terminal, a
familia tambiém axperiancia uma
clreunstineia indutora de stress
tendo necessidade de fazer o seu
coping, sendo este definido por
Monal ¢ Lazaros (1953) como
wegforgos pare Hder com situagoes
de ameaga, deno ou desafio, guando
mao estd disponivel uma roting o
wma respost eatomdticos.,

A marts eonstitud wm acontecimenus
de vida indutor de elevados niveis de
stress. s membros da fumilia parti-
Iham do medo da morte do doonte, da
dor & do suplicio, receando, de igual
forma, nio saberem lidar com a siw-
agho. [ assim que so allera o equili-

brin do familia com unidnde stsud-
mica, reagindn, na sua estrutura
inlorma, i &, nns seus papédis, regras
o rofinas. A doonga sm fage wrminal
ongloba o sentido de morte & o8 fend-
menng soclais que se lhe dssociam.
Cinmie cila Parkes (1956), smarrer &
am aeontecimenio social que diz res-
peite, i i ae moribundo, mos ta-
heém @ sua familia ¢ cos gue o
risileinm, o tafl ponto que se pode
dizer gue o wfecpdo mortal invade o
Sfamilia, Os tormentos do doente ter-
MIREFAD @ CUFt Praso, engnanlo gie
0% LFTETins dos Se1s Provimos se
CrRcuRian re sen icioe.

Sende 1 morde um aconiecimento
que afeeta & globalidade da familia,
interessa reflectir nos viirios tipos do
mrie: mirte esperada e morte
stibita, sendo ainda de considerar
gue a morte csperada pode ser por
velhice ou por doenca grave £ lermi-
nal. As suas implicacies sao radical-
mente diferenies, o que pressupie
gque: promovam diferentes vivencias
de perda,

Enquanto que o stross provocade
pela morte por velhice se engquadra
numa das crises ligadas ao desenvol-
vimento normal do cicle da familia, o
stress da morle por dovnga grave /
terminal tem o cariz de wm pro-
blema particular, a resolver pelo sis-
tema. Neste caso hi que dar partico-
lar atengdo ao periodo que precede a
marte & durante o qual s¢ prolonga a
doenca @ pré-luto ou preparagio du
i, (Relvas, s, pg. 52 )

No caso da morle esperada por
doenga gravefdorminn, a fmilia vai
desenvolver diversas rosposias de
adaplagio. Numa primeira etapa,
em que so di a desorganizacio fun-
cional, 05 membros da Familia sio
incapazes de manter o seu papcl
habiiual, esizbelecendo-se a redis-
tribuicio de fungies, a diminuicio
da estabilidade ¢ da aulonomia
familiar, levando a familia a ser
menos capaz de procurar oulros sis-
temas de apain.

Surgem ainda na familia, profundas
alteracies emocionis ocorrendo
anh a forma de emogies sibilas o
inconslanies, comecandn-se 4 reco-

nhecer a possibilidade da perda. a
dificuldade o tensio pela adopcio de
WS s,

Numa segunda etapa, o doente sus-
piende a5 lungies familiares habito-
ais v vit=s: na conlingineia de rece-
ber cuidados em casa ou no
hospital. A familia passa pela fase
de rediswribuicio de papéis ¢ pela
organizacio das memorins, pas-
sando horas a recordar a historia
pessoal do dosnte @ & rever circuns-
tancias de vida pessoal o familiar.

Muma tercedra etapa, que colncide com
aeminéneis de more e com a propria
murte, verifica-se a fase de separacio
versus perda e solidin, (adaptagao de
Marguees, 199, pg. 4647 )

0 (rubalho de lule exige investi-
mento de energia ¢ solrer sentimen-
tos de perda, assimili-los ¢, linal-
mente., reconstruir. E um trabalhe
execntado de forma progressiva,
AN AVANCOS @ TACL0S NOTmais o
esperivels.

2.0UAL A S[TUAC:-!.I] ACTUAL DA
PRATICA DE CUIDADOS DE
ENFERMAGEM

A problematica de cuidados nas
siluapies terminais, ndo & hoje
equacionada satisfatoriamente no
gue rospeila aos aspectos do indivi-
duw, familia, instituicoes & sociedade
em geral,

Nos nossos dias a morte transferi-
se da familia para o Hospital,
Durante séeulos a morle era vivida
na familia, apenas uma peguena
percentagem morria nos hospilais.
Haje, julgn, que sin 0s proprios pro-
fissionais de saide que reclamam
uma nova alitude perante a proximi-
dade: da morte ¢ o retorno do doente
terminal & sun familia.

As inslituigbes prostadoras de cuida-
dos niv estio preparadas para aten-
dar os desntes lerminais. Os hospi-
tais tendencialmente aciuam em
determinadas silwagies, porguis
sendn grandes estruturas onde se
pratica uma teenologia avancada, o
relacionamentn humanno torna-se,
lrequentemente, dificil. Feito para
curar o, cada voz mais, para situa-
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gies de doenga aguda, o hospital
N0 encontra resposta pard os doen-
tes terminais, constatando-so que so
mirre milto mal nos hospitais.

Em enntrapartida, criaram-se uni-
dades tecnologicamente evaluidas
para o doenle em fase lerminal, sem
averiguar primeiro o que seria
melhor para esie ¢ sui familia, na
perspectiva da resolugio dos senti-
mentos € vivencias proprius desta
fase da vida.

MNas actuais circunstincias os profis-
sionais de sadde ndo vivern os
momentos da morte dos doantes de
uma forma positiva. Deste modn,
defrontam-se com situagies gerado-
ras de stress, por veees bastanie
graves, inerentes i dificuldade em
lidar com a morte, levando an apa-
recimentn de reaccies emacionais
comn pledade, medo (da sua accho
nio sor eficar, de envolver-se dema-
simdo), sentirmente de inutilidude,
revolta, culpahilidade, Tadiga. Coma
consequineia desta siluagio, sur-
gem comportamentos de agressivi-
dade, comportamentis verbais desa-
dequadns (por exemploe spiadase
relativaments an doentel, absen-
tisma, ou, por outro lado, sacrificio
com clevados custos pessoais.
(Margques, 1991, pg. 119)

0 stress a que me refen estd ligadao
aquilo a que Maslach (1976) chamou
o fendmeno do sestoiros (do inglés
burnout). que s pode definir como
uma reacgdn an stress crdanleo rela-
cionado som o traballin,

Puider-se-d reforcar que a5 situaies
Lerminais sendo quadros de alins
niviels de siress s repereulsm nos
profissionais de uma formu capae de
provocar ma sadde mental, Segundo
Marques (1991, pg. 31) a «forma
como cada profissional encara estos
situngies depende di sua estobifi-
dade emocional, do sua alitude foce
it morte @ 4 doenga e dag sues expe-
riéncias préviass.

Parcee ser uma dificuldade do pro-
fissional a incapacidade de inlegrar
o coneeito de morte dele proprio, de
aceitar a morte como parte da vida
para eompreender melhor o doente:
¢ coma athar directaneente o ol
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Ningoidm o consegue flrar, sendo por
uns brevey instanfes.

FaMiLLA

-

LEAITIVAS EMBECHINALS

Prifligura-se, assim, um cendrio de
dificuldades no atendimento dos
pedidos expressos pelas familias.
Fsses pedidns sio varindos,

A familia. pode apresentar necessi-
dades cognitivas, wais como: don-
mar covhecimentos aeeroo da
tfoenga o como fEdar oo elo ¢ des-
trezas em refapdo o cuidados oo
doente.

Mas a familia tem também necessi-
dades emocionals relacionadas com
#sla siluacio de crise. As suas ener-
gias fleario provavelmente muito
abaladas e & nalureza @ a fXLENSAD
iy slross gue cxperimentam sera
influenciada por imdmeros Telores
relacionados com as cargcieristicns
do sistema familiar o do estadio di
desenvalvimento.

(Juer seja o dosnte terminal a
regressar & casa, quer seja a familia
4 ser acolhida e 4 ser integrada na
equipa de sadde, cabe ao enfer-
meiro lugar de destague para
desempenhar esta drdua, mas losci-
nante tarefa de ajudar a familia o
ajudar-se,

Segundo Colliere (1989) para com-
precnder a naturoza dos cuidados
der enfermagom temes pois de os
situar no unice contexto gue lhes da
todo o sen sentido, a sua real signiti-
caciio: o contexto de vida, ou mais
exaclamentes, o contexto do Processo
i Vida & Morte, com que se con-
fronla o Homem & o grupos huma-
s Lodos 08 dias no desenrolar da
s existencia,

0 enfermeiro wm, assim, de esiar
praparado pard atender aes recoios,
ans pedidos qoe sao explicita ou

implicitamente formulades e desen-
cadear o- processo de suports ao
doente & seus familiares nomeada-
micnie Illll'!r HI.FHW‘-‘"H dii Ir'eCursd 8
oulros profissionais, Quer ans recur-
s disponiveds, inerenles § propria
[amilia em termos sociais, psicoldg-
Cos @ muteriis.

Subjacents a esta resposta, et o
manutencio de uma atitude comuni-
cativa, de mteracgao, gque permita
o doente / familia expressar os sous
medos, emacies @ ansiedades. Criar
espacn e disponibilidade para col-
matar & necessidade de informacio
i ajuda & familia do deente, sendio
prara isse essoncial uma alilude die
obssrvagao o avaliagao, por parte do
enfermeiro, para intervir de forma
adequada e eficaz. Algumas familias
mosiram-se¢ preocapadas, com difi-
culdades em lidar com a fase termi-
nal do seu doente, reguerendn infor-
magdo acerca da doenca, sintomas,
tratamentos ¢ implicagies dus mes-
mns; nuiras, négn querem informa-
cies detalhadis, mas sim que o seu
duoenle cstejn conlorldvel, sendo o
privridade maxime. gue cle ndao
sofra.

A intervengdo de enformagem,
emerge assim, de uma atitude de
relagio em gue a comunicacdo se
pode fazer de uma forma néoe ver-
bal, ndn sendo unicaments o gque se
diz o que lem significado, mas o
{onern e v, o gesibos de guem Fala,
a expressan facial, gue estabelecem
uma relagas de confianca, compre-
ensio, importanie para um ambi-
ente de serenidade.

Paul Watzlawick dosenvolve, nos
sons rabalhos, que a comunicagio
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i verbal & quatro vezes mals forte
fque a comunicagdn verhal & que as
relaghes profundas se estabelecem,
frequentemente, alravis do que nio
st diz ou nao se wenha dilo, pelo que
0 COTPU 50 BOCATTEER de 45 expres-
sar. Acrescenta ainda gue diga-se o
que se disser, astamos em posicin
de comunicagio.

ks comportwmentos do doenle ¢
familia estio interligados com o
padrio de resposta dagqueles que os
rivleiam, tendo aqui cabimento o
conceilo sistémicn de feedback
(BertalaniTy, 19560, Para estabelecer
relacio de ajuda com a familia do
doente terminal o enfermeiro deve
ter presente que a expressan dos
seus comportamenios inlluencia o
comportamento de deonte o fumilia
€ ViCo-vorsd,

0 doonte @ aqueles que o rodeiom
formam wm sistema de interaceines
e gue o comporiamento de cada
um alecta o comportamentn dofs)
oulrols).

3. QUE PROPOSTAS, QUE REFLE-
XOES?

Sem pretender construir um figuring
para um atendimento do doenie ter-
minal, urge reflectic sobre a quali-
dade da sua vida, tendo em conta o
direito do doenie a uma morts
digna, & humanizacio deste periodo
dificil da vida, eonduzindoe 4 uma
procurs de novas rospostas tonden-
s a0 respiite pelas vortontes biok-
gica, psicoldgica e familiar,

Nesta etapa o mals importante nio &
a luta pela vida, o mais impaortants &
a exceléneia dos cuidados paliatives
onde se incluem os culdados de
enfermagem.

Constatando-se que a vivéncia da
doenca terminal & da morie se
transferin da familia para o hospital,
propicia nos praticos de cuidedos o
aparecimento de respostas de stress
relacionadas com a dificuldade em
lidar com & morte. Maslach reco-
menda que os profissionais de saode
devem spartithar os seus sertimen-
i pessodis com colegas, o gie thes
permitivd. por um lado aprender gue

tals senlimenios sS40 uma corse-
quéncia normal de trabalhar com
doentes graves e, por outro fado,
receber feedback corstritive para
liter com o sfresse, (Marques, 1991,
pE. 1200

Para minimizar o stress
vivenciado ¢ porque
fudo o guae & desconbie-
cido provoea receio o
ansiedade, aponla-se o
desenvolvimento e apro- .
fundamento de conheei- /7]
mentos a um saber CL1- _—
AR na morte. |

Revela-se também
importante estar inte-
gradoe numa equipa de
prestagio de cuidados |
qua seja capa de servir
dix suporie o siress o f
que 05 profissionis |
osldo sujeilos ao lidar II |
[requentements com )
islos processos de lules constanles ¢
perdas de relaghes,

Sendo o llespital uma estrutura
pesada, geralmente agressiva i
identidade individual, ende as pes-
spas perdem a intimidade, o direito
4 manirs diforonte de estar. os
hibitos do quotidianoe, o relaciona-
menl sicio-cultural ¢ os alectos dos
familiares mais chegados, cabe, em
minha opinido, aos Centros de
Saude, na pessoa do Enfermeiro o
Familia, merecedor da confianga de
doenie, conhecedor do meis, das
reaceies do agregado familiar, das
suas insuliciéneias ou possibilida-
des, B prestar o apoin neressdrin
estabelacer a comunicacin, supnrie
i familia e alivio dos sintomas.
Trata-se de permitir reigserir a
maorte como momento de vida na
familia, para que o doente possa
partilhar os seus tilimoes momentos
com os que [he sdo mais priximos,
considerandoe que esta nio pode ser
stibslituida por nenhuma instiluigio
assistenvial pablica ou privada.

Se ot eo cond ributo signilicativo niao
dei para a comunidade dos profissi-
onais de enfermagom, penso, nosie
meanentn, dever considerar-se ¢
acrescenlar ao enfermeiro de sadde
ermunitdria uma nova compelancia,

que deves ser assumida pelo mesmo
0 ATENDIMENTO DO DOENTE
TERMINAL NO SEU ECOSSISTEMA
PSICO-SOCID-CULTURAL, isio ¢,
onde nascen e se desenvolven, H

Yudar a
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