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“Acredita-se que o cuidado de enfermagem, tendo origem numa longa tradigcdo
crista, deve estar atento as atuais necessidades de saude, dos individuos, familias
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“A informagdo é uma formacgao interna ou interior...
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RESUMO

A situacao de doenca critica de uma pessoa e consequente internamento numa
unidade de cuidados intensivos tem um impacto significativo, no quotidiano e na
vida, da familia na qual se insere. Identificam na experiéncia vivida um conjunto de
necessidades, para as quais procuram encontrar resposta, salientando de um modo
muito particular a necessidade de informacgao.

Reconhecida a necessidade de informacéo pela familia, definiu-se como questao
central de investigacdo: Qual é o lugar que a necessidade de informagéo ocupa na
experiéncia vivida pela familia da pessoa adulta internada numa UCI? Encontraram-
se a partir desta, outras trés questdes que subsidiaram a investigacdo e a
interpretacado do fendmeno em estudo, elencando-se: Qual a informagao que tem
significado? Como adquirem e se apropriam as pessoas da familia da informagao?
e Como é que usam a informacdo ao longo do internamento? Pretendia-se
conhecer na experiéncia vivida pela familia da pessoa adulta na UCI,
fundamentalmente: o significado da informagao; a informagao que assumiu como
significativa; o modo como os enfermeiros corresponderam a sua necessidade de
informacédo; as intervengdes de enfermagem que facilitaram/possibilitaram a sua
compreensdo/dominio da informacdo; o modo como o seu conhecimento da
situacao era monitorizado e considerado pelos enfermeiros.

A investigacdo insere-se num paradigma qualitativo e no seu ambito numa
abordagem fenomenologica. Como referéncia teve-se 0 modelo de van Manen. De
acordo com a proposta do autor recorreu-se a entrevista aberta para recolha de
dados, da qual se realizou analise e interpretagdo. O suporte Nvivo8 foi facilitador
na organizagao dos dados e no processo de analise.

Permitiu-se dos dados elencar os temas essenciais numa revisitagado intencional
pelos objetivos do estudo. O conjunto dos temas esséncias que compoém cada
uma das dimensdes de andlise, permite a caraterizagdo do fenémeno: o
desassossego que vive no familiar do doente na UCI. Constatou-se que A noticia
gerou o desassossego; a aquisicdo da informagdo possibilitou abrandar o
desassossego; a apropriagcao da informagao permitiu lidar com o desassossego; a
informacao que tem significado € a que permitiu perceber o que (desas)sossega; o

significado que atribui a informagéo resulta da possibilidade de contrariar o
desassossego; o sentido encontrado permitiu desalojar o desassossego.

De um trabalho sistematico de imersdo nos dados pela leitura repetida das
transcricoes e dos temas, e da conversagdo com 0s mesmos, tem-se que a
informacao na experiéncia vivida pela familia da pessoa adulta na UCI se revelou
na esséncia, o que permitiu desalojar o desassossego que vive em si.

Da interrogacao sobre o exercicio na assisténcia, na educagao e na investigacao
permite-se compreender que a resposta as necessidades, nomeadamente de
informagéo, das pessoas com quem se interage, dependera da intencionalidade
colocada no agir, considerando que a aprendizagem e apropriagao do cuidado de
enfermagem sé&o etapas capitais a considerar e acautelar num registo educacional
e profissional. Remete-se para uma co construgéo nos contextos e dos contextos,
substanciada por um exercicio reflexivo constante, em dominios especificos e
determinantes, evitando-se a sua generalizagao e banalizagao.

Reconhece-se que a necessidade de informagéo ultrapassa a matriz de conteudo,
considerando que, na intencionalidade de saber, a pessoa da familia espera e
deseja alcancar, da interagdo com os enfermeiros, algum sossego. E na relagéo
proxima com as emogdes que experiencia, que substancia a sua iniciativa, a sua
esperanga e constroi a tentativa de desalojar o desassossego que vive em si.

PALAVRAS-CHAVE: Familia; Informagdo; Unidade de Cuidados Intensivos; Experiéncia
Vivida; Enfermagem






ABSTRACT

The critical disease situation of one person and consequent internment in a unity of
intensive cares has a significant impact on the family everyday and life, where he
belongs. They identify in the lived experience a set of needs, for which they try to
find answers, highlighting in a very particular way the information needs..

Recognized the need for information from the family, it was defined as a central
issue of the investigation: which is the position the information need occupies on the
family experience of the adult person hospitalized in the ICU? From this we found
three other issues that supported the research and interpretation of the
phenomenon under study, namely, what information is meaningful? How family
members acquire and own such information? How they use that information
throughout the inpatient treatment? We wanted to know, in the family experience of
an adult in ICU, the information meaning, which information they assume as
significant, in which way nurses corresponded to their need for information; which
nursing interventions make easier/ enabled their understanding/power of
information, how the situation knowledge was monitored and considered by the
service professionals

The research is part of a qualitative paradigm, in which there’s a phenomenological
approach. Work has been done according to van Manen phenomenological
approach. In accordance with the author's proposal open interview for data
collection was applied, from which analysis and interpretation took place. The
Nvivo8 support act as a facilitator for the data organization and analysis process.

The collected data allowed to list the key issues in a deliberate revisiting of the study
goals. It is noted that all the essential subjects that form each analysis dimension
allows the phenomenon characterization. Noting that the news generated
restlessness; the acquisition of information makes it possible to slow down the
restlessness; ownership of information allowed him to deal with the restlessness; the
information that has meaning is that allowed to realize what restlessness; the
significance it attaches to information resulting from the possibility to counter the
restlessness; the sense found enabled him to dislodge the restlessness.

From a systematic immersion in the data, the repeated reading of transcripts and
themes, and conversation with them, the essence of the information has been
achieved from the family experience of an adult in ICU, which drove away the
unease living in him.

Interrogation about exercise in care, education and research allows to understand
the answer to the people needs with whom he interacts, such as information, will
depend on the action intention, whereas learning and nursing care settlement is
essential steps to consider and safeguard, in an educational and professional
registration. We should refer to a joint construction in contexts and contexts,
substantiated by a constant reflective exercise in specific and determinant matters,
avoiding its generalization and trivialization.

It is concluded that the need for information exceed the content matrix, considering
that relatives hope and wishes to reach some peace, from the interaction with
nurses. It is in a close relationship with the emotions they experience, that their
initiative and hope is substantiated, and they try to build the attempt to drive away
the unease living in him

Key-words: Family, Information, Intense Care Unit, Experience Lived, Nursing.






RESUMEN

La situacion de enfermedad grave y posterior internamiento en la unidad de
cuidados intensivos de una persona tiene un impacto significativo en la vida
cotidiana y en la vida de la familia donde pertenece. Identifican en la experiencia
vivida, un conjunto de necesidades, para las cuales buscan encontrar una
respuesta, destacando en particular la necesidad de informacion.

Reconocida la necesidad de informacién por parte de la familia, se definio el tema
central de la investigacion: Cual es el lugar que ocupa la necesidad de informacion
sobre la experiencia vivida por la familia de la persona adulta hospitalizada en la
UCI? Se encontraron a partir de esta, otras tres cuestiones que apoyaron la
investigacion y la interpretacion del fenomeno en estudio, que sigo enumerando:
qué informacién es significativa? Como adquieren y se apropian las personas de la
familia de esa informacion? Cémo usan la informacién al largo del internamiento?
Se pretendia conocer, en la experiencia vivida por la familia de la persona adulta en
la UCI; el significado de la informacion; la informacion que asumié como
significativa; el modo como, los enfermeros, correspondieron a su necesidad de
informacion; las intervenciones de enfermeria que facilitaron/posibilitaron su
comprension/dominio de la informacion; el modo como su conocimiento de la
situacion fue controlado y considerado por los profesionales del servicio.

En esta investigacion se presenta un paradigma cualitativo con un enfoque
fenomenoldgico. Asi se trabajé de acuerdo con el enfoque fenomenoldgico segun
van Manen. De acuerdo con la propuesta del autor recurriese a la entrevista abierta
para la recogida de datos, a través de la cual se llevd a cabo el analisis y la
interpretacion. El apoyo de Nvivo8 fue un facilitador en la organizacion de los datos
y en el proceso de analisis

Los datos recogidos permitieron elegir los temas esenciales, revisando de una
forma intencional los objetivos del estudio. Se constata que el conjunto de los temas
esenciales que componen cada una de las dimensiones de analisis, permite la
caracterizacion del fendbmeno. Tomando nota de que la noticia genera inquietud; la
adquisicién de informacién hace posible disminuir la inquietud; propiedad de
informacion le permitié abordar el malestar; la informacién que tiene sentido es
permite darse cuenta de la inquietud; la importancia que concede a la informacién
resultante de la posibilidad de contrarrestar la inquietud; el sentido encontrado le
permitié destrabar la inquietud.

De una inmersion sistematica en los datos, por la lectura repetida de las
transcripciones y de los temas, y de la conversacién con los mismos, se demostré
la esencia de la informacién sobre la experiencia de la familia de los adultos en la
UCI, permitiendo asi alejar la inquietud que viven.

De la interrogacion sobre el ejercicio de la asistencia, de la educacion y de la
investigacion es posible entender la respuesta a las necesidades, tales como la
informacioén, de las personas dependiendo de su interacciéon y de la intencion del
acto, mientras que el aprendizaje y la propiedad de los cuidados de enfermeria son
pasos esenciales a tener en cuenta y salvaguardar en un registro educativo y
profesional. Se remite para una construccion conjunta en los contextos y de los
contextos, motivada por un ejercicio reflexivo constante, en areas especificas y
determinantes, evitando su generalizacion y banalizacién.

Se concluye que la necesidad de informaciéon supera la matriz del contenido,
considerando que en la intencion de conocer, la persona de la familia espera y
desea alcanzar, de la interaccién con los enfermeros, un poco de tranquilidad. Es
en la estrecha relacién con las emociones que se experimenta, que constituye su
iniciativa, su esperanza y construye el intento de apartar de si los disturbios.

Palabras-llave: Familia; Informacién; Unidad de Cuidados Intensivos, Experiencia
vivida, Enfermeria.
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INTRODUCAO

Vivida a experiéncia... importa agora deixa-la descrita, para que se mostre...

A tese que aqui se apresenta revela o percurso de investigagdo realizado, no
ambito do Curso de Doutoramento em Enfermagem - Area de especializacdo
Enfermagem Avangada - tendo como tema central a informagdo na experiéncia
vivida pela familia face ao internamento de um membro adulto numa unidade de

cuidados intensivos [UCI].

A vivéncia quotidiana da pessoa inserida numa familia, reserva a todos para quem
€ significativa, em fungdo da sua auséncia por internamento numa UCI, uma
experiéncia de grande sofrimento, pela ansiedade e inseguranga associadas. Essa
experiéncia é ainda mais marcante quando a situacdo se apresenta de um modo
subito, ndo reservando tempo de preparagdo ou adaptacdo. Assim sendo, cada
pessoa tendera a passar pela experiéncia e a experiéncia por si, de modo diferente.
Sabe-se que “o mesmo facto, evento, dado, informacéao, ou perturbagao, pode levar
pessoas diferentes a conclusdes diferentes...” ' P 3® e que a personalidade, as
experiéncias anteriores, os significados que tinha no seu imaginario de determinada
situacdo e também a proximidade com a pessoa agora internada podem ser

significativos, no modo como se vive a experiéncia.

A familia torna-se cliente de enfermagem, pela vivéncia de um processo de
transicdo saude-doenga, de um dos seus membros. Encontra nos momentos que
Ihe reserva o acesso a unidade de internamento e nas duvidas que Ihe assistem na
auséncia, a presenca dos enfermeiros ¥ ®), os quais se permitem, pela proximidade
com a pessoa doente, ser identificados como potenciais facilitadores, no limite, que

aliviem algum do seu desassossego.

Anabela Mendes
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Descobrem, na presenca continua, um conjunto de necessidades, emergindo com
particular relevo a necessidade de estar proximo da pessoa doente, a necessidade
de informacao e a necessidade de garantir que Ihe sao prestados os melhores

cuidados ¥ ®®

Dos resultados de uma primeira fase, que se constituiu como fase exploratdria,
percebeu-se que a necessidade de informagao era destacada na experiéncia vivida.
Este percurso permitiu justificar a relevancia do tema, mas foi mais longe,
possibilitando a delimitacido do fendmeno em estudo. Sabendo-se que a informagao

era importante, importava saber qual o seu lugar na experiéncia vivida.

Esta inquietagdo conduziu a formulacdo da questdo central de investigacdo, a
saber: Qual o lugar que a necessidade de informagédo ocupa na experiéncia vivida
pela familia da pessoa adulta, internada numa UCI? Encontraram-se a partir desta,
outras trés questdes que subsidiaram a investigacao e a interpretacao do fenémeno
em estudo, elencando-se: Qual a informacdo que tem significado? Como a
adquirem e se apropriam as pessoas da familia dessa informacao? Como é que
usam a informagéo ao longo do internamento? Com a resposta a estas questdes
pretende-se conhecer na experiéncia vivida pela familia da pessoa adulta, internada
numa UCI: o significado da informagdo; a informagédo que assumiu como
significativa; o modo como os enfermeiros corresponderam a sua necessidade de
informacao; as intervengdes de enfermagem que facilitaram/possibilitaram a sua
compreensao/dominio da informacado; e o modo como o seu conhecimento da

situacao era monitorizado e considerado pelos profissionais do servigco

Cientes do que interessava e importava estudar, decidiu-se pela realizacdo de um
estudo que se insere num paradigma qualitativo e no ambito deste, numa

abordagem fenomenolégica. A opgao pela abordagem fenomenolégica, segundo

7) (7 p. 77)

Van Manen ), revela-se saudavel, interessante, mas exigente. Van Manen
refere que “o insight na esséncia do fendmeno envolve um processo de apropriagao
reflexiva, de clarificagdo, e de tornar explicita a estrutura do significado da
experiéncia”. Este autor, recorrendo a uma matriz condutora de andlise e
interpretacdo, subsidia, em muito, o percurso do investigador e possibilita a

monitorizagao constante do percurso.

Ir ao encontro da experiéncia vivida, implica detalhe e rigor, na definicdo prévia de

com quem se pretende conversar e onde se quer conversar. Constroi-se, com cada

Anabela Mendes
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uma das vinte e uma pessoas com quem se conversa, um caminho, partindo da
aceitacao para participar no estudo até a possibilidade de reencontros para novas
conversas, com novos subsidios. Toma-se como ponto de partida a experiéncia
vivida e percorre-se numa conversa [entrevista aberta] saudavel o que deu
significado ou assumiu significado ). Esta-se convicto de que a realizacdo de
entrevistas abertas, considerando o assunto e os fatores de vulnerabilidade que lhe

9) (10)

estao associados, carecem de um investimento constante ® ( . Considera-se

neste percurso a interpretacdo dos dados que decorre simultaneamente a recolha
19 Assim sendo, o investigador da-se simultaneamente, no mesmo espaco e

contexto, a audicio e interpretacao.

Confronta, numa fase significativa da investigacdo, os dados com a evidéncia
cientifica produzida, construindo a discussdo. Esta etapa oferece ao investigador,
pelo exercicio critico e reflexivo, a possibilidade de evidenciar a relevancia do
estudo, melhor dizendo, o seu contributo para a enfermagem. Permite-se ainda
interrogar o exercicio de enfermagem, na assisténcia, na educacdo e na
investigagcao, considerando o que se pode e deve garantir, na intencionalidade de

responder as necessidades das pessoas, num registo de enfermagem avangada.

Decide-se dividir o trabalho em capitulos pela particularidade de se envolverem uns
nos outros, enquanto pecas de um todo. Cada um destes capitulos deixa perceber
a existéncia de subcapitulos, revelando sequencialmente do que se constituem.
Salienta-se que se caminha da explicitagdo do estudo até a interrogagao do
exercicio, pretendendo-se que o rigor colocado na formulagdo de cada uma das
expressdes que nomeiam capitulos e subcapitulos torne tdo claro quanto possivel,

0 seu conteudo, dentro da abordagem metodoldgica na qual se enforma.

Deixa-se que a analise e interpretacdo dos dados chame a si a esséncia do
fendbmeno em estudo na experiéncia vivida. O titulo da tese Desalojar o
desassossego que vive em si: a necessidade de informagdo da familia na UCI
desvenda o que |he permite a informacgédo, assumindo, pela possibilidade de
sossegar um lugar central. Poder-se-ia, num outro registo, assumi-lo como

categoria central, quando se procura o que foi significativo e deu significado.

Garante-se, em cada um dos momentos, o propdsito de investigar a experiéncia “tal
como & vivida” e refletir sobre “os temas essenciais que caracterizam o fendmeno”,

conseguindo paulatinamente “descrever o fendmeno através da arte de escrever e
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» (7p. 30) Espera-se deste percurso, agora desta escrita, desvendar, na

rescrever
existéncia de interagdes significativas entre pessoas da familia e enfermeiros, o
modo como subsidiaram a vivéncia dos processos de transicao saude doenca no

quotidiano.

Emerge a necessidade de garantir, considerando a vulnerabilidade acrescentada a
cada participante, a possibilidade de nela encontrar algum bem-estar... algum

conforto e deixar-se sossegar.

Considerando a vivéncia das experiéncias, numa pluralidade de projetos de vida,
Ortega " P ' olhando para o ser humano, refere que ultrapassa cada um dos
problema que se Ihe apresenta “impondo a natureza uma reforma que anule esse
problema e |he assegure bem-estar... sublinhando que viver ndo € simples estar,

mas sim bem-estar...”.

Verifica-se que a informacao, indicada como “a diferenga que faz a diferenca”' > 3%,

podera permitir “detetar novos factos, dados ou perturbacbes... [e fazer]... “a

diferenca naquilo em que se esta envolvido” P3¢,

Permita-se agora encontrar, o que aqui se deixou apenas desvendar...

Anabela Mendes



| CAPITULO
EXPLICITANDO O ESTUDO

"Os contextos da acao pratica facilitam o exercicio e construgao do pensamento
necessario ao juizo clinico e convertem-se na condi¢do de possibilidade de novas
construcdes tedricas”.

Teresa Rebelo, 2012
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INTRODUGAO

No momento em que se encontra, pretende que o que se apresenta de interesse
pessoal seja inequivocamente do interesse profissional. Tem-se que num percurso
de investigagdo, que se deseja pertinente, tudo faga sentido, considerando n&o
somente a apropriagdo do conhecimento, mas essencialmente o contributo e

implicagdes para a disciplina e para a profissao.

Pretende-se que a compreensao daquilo que carateriza o fendbmeno em estudo
possibilite, pela profundidade e proximidade, uma leitura das intervengdes de
enfermagem que se deixam perceber a partir dos dados. Importa que sejam estes o
ponto de partida e de chegada desta investigacdo, de modo a que, num registo de
enfermagem avancada, area de especialidade em que se inscreve o trabalho,

possibilitem uma resposta aferida as necessidades das pessoas.

Consciente da dificuldade em chegar ao significado da experiéncia vivida pelas
pessoas e permitir-se da analise e interpretagdo conhecer o fenémeno, propde-se
realizar um trabalho consistente e sustentado, construido paulatinamente. A partida,
assume-se como central a necessidade de revisitar a evidéncia cientifica produzida

e, hum contato prévio com o campo, perceber que dimensdes interessam abordar.

Procura-se que da analise critica da literatura se construa a percecdo do processo
experienciado, especificamente, como foi o impacto face a situagcdo, que
necessidades experienciaram, que expetativas criaram e que fatores influenciaram
a vivéncia. De um primeiro contato com o campo, adotado como estudo exploratério
ou etapa preliminar, pretendeu-se considerar, ndo sé o desenvolvimento de
capacidades para realizar um trabalho mais amplo, nomeadamente a obtencao de
entrevistas profundas, mas também a necessidade de aprimorar a definicdo do

objeto de estudo.

Consideragbdes que sabendo-se inquietarem o periodo inicial de investigacéo, sao
certamente motivacdo para um caminho que se sabe dificil mas sem duvida

interessante.
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1 - O FENOMENO DE INTERESSE

Do percurso de exercicio clinico, enquanto enfermeira e simultaneamente
investigadora, retém-se que ainda que o foco de atencao seja a pessoa doente,

2 As pessoas da familia

emerge constantemente uma vivéncia em familia ¢
assumem nas suas vidas o impacto de determinada transicdo saude-doencga, que
se revela ou traduz no elencar de necessidades ou prioridades, nas adaptacbes
que fazem no quotidiano bem como na busca de suporte interno ou externo que
subsidie de algum modo o seu bem-estar. Percebe-se que a esperanga que tém e
encontram, na vivéncia, advém de condi¢des inerentes a pessoa, mas também de

condi¢cdes comunitarias ou sociais que encontra '? (12),

Do exercicio clinico em cuidados intensivos durante 15 anos, e da investigacao

realizada no contexto do Curso de Mestrado em Enfermagem "

, apercebeu-se
que ainda que a familia tenha uma vivéncia de doenca croénica, lidar com a
emergéncia de internamento em cuidados intensivos revelou-se particularmente
dificil. Compreendeu-se que os momentos de agudizacdo de uma doencga crénica
ou subitos de situacdo de doencga critica remetiam direta ou indiretamente para a
possibilidade de finitude da pessoa, sendo vividos com particular sofrimento pela
familia. Sofrimento acrescido pelo vinculo familiar mas também pela percecéo de
impossibilidade de reverter toda uma situacdo que tendia a ficar fora do seu
controlo. Sdo experiéncias marcantes, associadas a alteragdes subitas de saude,
doenga ou tratamento que Cohen © refere interessarem particularmente aos
enfermeiros. Salienta que “estar sentado numa sala de espera é muito diferente
para um marido ansioso ou para uma mulher que espera que Ihe digam o resultado

» © P 49 Considerando que “cada pessoa é Unica” o

de uma biopsia mamaria
significado que atribui a determinada experiéncia € diferente e diferente é também a

sua perspetiva e necessidades ©" %,

Emergiu, deste modo, uma preocupacgao: conhecer a experiéncia vivida pela familia
face a situacao de internamento em Cl. Surgiram imediatamente algumas questdes,
nomeadamente: O que significa para cada uma das pessoas envolvidas esta

situagdo? Como lidam com a situagdo? O que encontram quotidianamente como
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facilitador ou dificultador da vivéncia? Em qual destas dimensdes emerge o cuidado

de enfermagem?

Estava definido, num registo preliminar, o fenomeno a estudar: A experiéncia vivida
pela familia de uma pessoa adulta internada numa UCI. No que diz respeito a
experiéncia vivida pelas pessoas, Cohen © refere que a abordagem
fenomenoldgica se centra no seu entendimento e se revela pertinente na
investigagdo relativamente aos cuidados de enfermagem. Acrescenta que “o
significado que as pessoas atribuem a determinada experiéncia permitira conhecer
as necessidades que dai emergem e como se pode responder em

conformidade” ©P %,

Importava, sabendo qual era o fendmeno de interesse, perceber se se justificava
estuda-lo, tendo em conta a evidéncia cientifica e as capacidades do investigador.
Decidiu-se que seria fundamental efetuar uma Revisao sistematica da literatura e
um Estudo exploratério. Estas duas intervencdes, complementares, constituiram-se
como primeira etapa. Possibilitaram a justificacdo do estudo e de um modo
simultdneo e sequencial, funcionaram como “predmbulo a investigacdes
posteriores” procurando dotar o investigador de recursos para empreender um

trabalho mais profundo '° P 20),
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2 - A JUSTIFICACAO DO ESTUDO

Partindo da motivacdo expressa para estudar determinado fenédmeno, importava
confirmar a sua pertinéncia. Estar-se-ia, também, particularmente atento para a

possibilidade/necessidade de delimitar o fendmeno em estudo.

Deu-se inicio a este percurso com a realizacdo de uma Revisao Sistematica da
Literatura (RSL) que teve como finalidade conhecer a experiéncia da familia face ao
internamento de uma pessoa adulta numa UCI. Restringiu-se esta revisdo ao
periodo compreendido entre 2004 e 2010, uma vez que se deparou com a
existéncia de um trabalho prévio sobre 0 mesmo objeto de estudo no periodo de
1970 a Janeiro de 2004 "®. Os descritores de pesquisa foram: “nursing” [and]
“experience of” [or] “lived experience” [or] “subjective responses” [or] “reactions of”
and “Intensive care” [or] “Critical Care” [or] “Critically ill” and “Families” [or] “Family”
[or] “Relative” [or] “Family members” [or] “Significant others” [or] “Visitors” [or]
“Partner”. Definiu-se como critérios de inclusdo estudos qualitativos ou parte
qualitativa de estudos mistos, cujos participantes fossem familiares adultos de
pessoa adulta internada em UCI. Como critérios de exclusao definiram-se: estudos
em que o foco de atengdo seja a familia de criangas; e estudos em que os
participantes sejam apenas os profissionais da saude. Seguiu-se o0 método descrito

em Cochrane Database of Systematic Reviews "),

Da aplicagdo dos critérios de inclusdo e exclusao trabalharam-se 8 artigos. Na
extracdo de resultados e posteriormente da analise constata-se relativamente a
opgao metodoldgica que 4 estudos seguiram a metodologia para gerar uma
Grounded Theory, de acordo com Glaser e Strauss (1967) ou Strauss e Corbin
(1990); e outros 4 estudos uma abordagem fenomenoldgica, de acordo com Van
Manen (1990) e Karlsson (1995). Verificou-se que em todos os estudos a recolha

de dados foi realizada com recurso a entrevistas, semiestruturadas ou abertas.

Percebe-se que emergem dos estudos trés dados relevantes. Revelam

relativamente a familia a necessidade de:

= Ser capacitada / ter controlo / confiar em si ('8 (19 (20) (21) (22) (23) (24) (25)

= Tecer lagos / comunicar [familiares e com a equipa] (18 (23) (24 (19) (20) (21) (22) (25)
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= Ser informada (25) (19) (20) (21) (22) (18) (23) (24)

Percebeu-se a existéncia de uma mobilizacdo constante da familia no espago
interno e esterno a unidade, principalmente na procura de informacdo. A
necessidade de estar informado é salientada por todos os participantes, ainda que
as fontes e os subsidios sejam distintos. Considerando, especificamente, os
estudos de abordagem fenomenoldgica, verificou-se que procuraram
essencialmente interpretar o modo como se capacitaram na experiéncia vivida,

como emergiu o elemento cuidador ou a familia como um todo.

Decidiu-se que seria de todo o interesse desenvolver trabalho de campo e perceber
na experiéncia vivida pelas familias o significado que Ihes deixou e que aspetos ou
vivéncias permitem caraterizar e conhecer o fendmeno tal como foi vivido.
Pretendia-se, para além da capacitacdo do investigador, pelo envolvimento com as
vivéncias/narrativas, chegar as dimensdes e num passo sustentado delimitar o que

%0112 que a entrevista na

interessa estudar. Reconhecendo tal como Benner
abordagem fenomenoldgica “requer treino e reflexdo critica”, considerou-se que a
realizacdo de “multiplas entrevistas” permite ao investigador desenvolver
competéncias, no sentido de estar atento a aspetos de particular importancia.

(27 p. 685)

Taylor numa abordagem fenomenolégica refere que “verificou as

dificuldades de pesquisa quando comecou as entrevistas. Sentiu que “houve um
consideravel processo de aprendizagem com o decorrer do processo” 7 P- 8%,
Estava ciente de que “ao crescimento das suas habilidades de entrevista e

confianca, se juntariam a qualidade e quantidade dos dados” *" P 689,

Nesta primeira etapa — exploratéria - com o intuito de compreender o significado da
experiéncia, para os membros da familia, face ao internamento de um membro
adulto numa UCI — teve-se como foco identificar as dimensodes/eixos centrais na

compreensdo do fendbmeno em estudo.

Os dados emergiram de entrevistas abertas a familiares adultos, de pessoas
adultas, que estiveram internadas em UCI. As entrevistas foram realizadas no
domicilio dos familiares, ou em outro espaco sugerido, que em seguranga e
conforto, permitisse a realizagdo e captagdo audio da entrevista. A analise dos

dados teve como suporte o programa informatico Nvivo8.

Da analise das narrativas, emergirem dimensdes ou eixos centrais, que deixam

revelar o significado da experiéncia vivida. Nomeadamente:
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= Vivéncia instavel - imprevisibilidade e incerteza relacionada com fatores
advindos do contexto, mas principalmente da inconstancia hemodinamica do

seu familiar;

=  Momentos de vivéncias - Fases distintas, na vivéncia, no lidar com. Assungao

de um passado e de um presente com diferente hierarquizacao de valores.
= Vivéncia da auséncia — Quebra da proximidade, no quotidiano, familia - doente.

= Vivéncia do desconhecido — Contexto e condicbes desconhecidas. Informacao
como necessidade major. Percecionam a auséncia de informacéao; a existéncia

de multiplas fontes; a possibilidade de facultar o entendimento e adaptacgao.

Os dados permitem conhecer uma vivéncia de grande proximidade com a angustia
e o sofrimento. Deixou em cada um dos familiares uma revolta extrema e uma
necessidade emergente de saber mais. Verificou-se que uma parte muito

significativa das suas intengdes visava a aquisi¢ao de informacao.

Decorre assim da RSL e do estudo exploratério [llustragcdo 1] que a necessidade
de informacéo foi, entre as necessidades experienciadas, a que mais mobilizou as

pessoas da familia.

A necessidade de ser informado e a vivéncia com o desconhecido assumiram
significado na experiéncia vivida. Sustenta-se deste modo a necessidade de uma
abordagem delimitadora, no sentido de compreender o lugar da informagéo na

experiéncia vivida e que implicagao tem no exercicio dos enfermeiros.
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llustracdo 1 — Do que se constata: da RSL [Das necessidades na experiéncia
vivida] e do Estudo exploratdrio [Do significado na experiéncia vivida]

® referem que a equipa considera a

Estudos como o de Chien e colaboradores
necessidade de informagao mas constatou existir desconhecimento relativamente a
determinados dominios e o impacto que tém nos niveis de ansiedade e na
satisfagcdo das necessidades salientando: o conhecimento dos familiares e se
entendem a informacgéo que lhes é transmitida. Facto que dizem tenderia a fazer
diferengca nas intervengdes de enfermagem a empreender no sentido de uma
resposta efetiva e concreta. Ainda que este estudo, num registo quantitativo,
procure objetivamente a avaliacdo sistematica do conhecimento e entendimento
dos familiares, sugere a necessidade de se investir no conhecimento da vivéncia

individual, considerando particularmente a cultura e nela questdes como “a
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» (28 p-47) Na assuncdo de

interdependéncia, a responsabilidade e a obrigagao filial
responsabilidade com os restantes membros da familia, verificaram que a
necessidade de informacdo assumia particular interesse para determinados
participantes, ponderado que esta o regresso a casa e a necessidade de assungao
do papel de cuidador familiar. Constata-se neste estudo, ao abordarem diferentes
populacdes, que a vivéncia da experiéncia e nela a satisfacdo da necessidade de
informacéo, deixou perceber significados muito distintos. Verifica-se que implicava
voltar-se para o fendmeno e ler nele o que determinava na esséncia o significado.
De um modo assertivo Benner e colaboradoras “° P 3 realcam que os enfermeiros
devem sistematicamente “procurar compreender a importancia e o significado” de

(29 p. 13) g

determinada experiéncia para a pessoa doente e familia. Revelam
necessidade de um “dialogo com a situacdo” e reconhecimento de que tal
desempenho, exigente, envolve um enfermeiro perito no sentido de “ler e responder

com flexibilidade as mudancas e necessidades” da pessoa alvo de cuidados.

Verificada a auséncia de estudos relativamente ao lugar que a necessidade de
informacao ocupa na experiéncia vivida, impunha-se um trabalho sustentado que
permitisse pela descricdo e interpretagdo exaustiva do fendbmeno compreender a
sua esséncia e aquilo que o caracteriza. Ainda que conscientes de que, tal como

a, ®0 P 3% «3 interpretacdo da experiéncia da vulnerabilidade, e do

que refere Vieir
sofrimento que ela acarreta em situagdo de doenga, por mais plena que seja, nunca

sera tdo complexa como a realidade subjetiva de quem a vivencia...”

Constituindo-se como um estudo no ambito da disciplina de enfermagem importava
que o exercicio de interpretacao permitisse aos enfermeiros “um caminho e uma

” (30 p. 300

oportunidade para aprofundar o conhecimento ) sabendo-se, tal como refere

a autora, que “ao compreendermos as pessoas em situagcdes semelhantes, vemos

entdo surgir as vias para um melhor cuidado ao outro” *°P-3%),

Nesta perspetiva, e resultado do caminho realizado até entdo, percebeu-se que
fazia todo o sentido circunscrever na experiéncia vivida determinada necessidade,
nomeadamente a de informagdo. Comecava assim a fazer sentido que importava
delimitar o fendmeno em estudo. Revelava-se central que no ambito da experiéncia
vivida pela familia na UCI se analisasse em particular a necessidade de informagao

e o lugar que assumia na experiéncia vivida.

Pretende-se agora, encarando a proposta de investigacédo, subsidiar o percurso

pela abordagem dos conceitos e dindmicas que I|he s&o implicitos.
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3 - AFAMILIA E A EXPERIENCIA DE INTERNAMENTO NUMA UCI

Da leitura e analise critica da evidéncia cientifica relevante produzida, classica e
atual, importa compreender os conceitos e permitir-se progressivamente chegar ao
entendimento dos processos envolvidos na vivéncia da experiéncia. Reporta-se
entado o conceito de familia, nomeadamente as possiveis composi¢coes de familia e
as dindmicas em que se insere; o processo de transi¢do saude-doenga no dominio
familia; e no decorrer deste, o internamento de um membro adulto numa UCI. A
revisao da literatura centrada no conhecimento gerado pela investigacéo e teoria de
enfermagem constitui-se como ponto de partida para um estudo que se pretende
centrado “nas respostas humanas as transicoes vividas pelas pessoas e familias ao

longo do ciclo vital” no sentido de uma enfermagem avancada ®'?- 9.

A pesquisa subsidia o investigador na sua proposta de investigacado, bem como o
processo de descricio interpretativa do fendbmeno que o espera. Tem-se especial
atengao para que este subsidio ndo emerja no decorrer das entrevistas no sentido
de gerar ideias ou conduzir os informantes. Assim sendo é uma estratégia a adotar,

estando de acordo com Cohen © P 1©

quando refere que “um dos equivocos
relativamente a investigacao fenomenoldgica é que o investigador comega a sua
pesquisa sem qualquer revisdo da literatura”. O conhecimento adquirido permitira
ao investigador apropriar-se das dindmicas em que inserem os participantes e
compreender cada um dos temas que emergem no momento em que sobre eles

discorre.

3.1 - DA FAMILIA - ESTRUTURA E DINAMICA

Considera-se neste estudo uma dindmica individual, numa conjetura global. Ou
seja, ainda que a abordagem seja realizada com membros da familia isoladamente,
interessa conhecer em que padrbes ou registos de familia se encontra, melhor, da
qual emerge e para onde regressa. E na ligagdo outros membros da familia e
equipa de cuidados que se vai descobrir e na qual provavelmente solicitara conforto
e procurara sossegar a sua revolta.

Sabe-se, de acordo com King 27 1%

, que “a maioria dos individuos inicia a sua vida
fazendo parte de um grupo que é a familia”. Refere que dentro da familia “as

pessoas aprendem diferentes maneiras de satisfazer as suas necessidades basicas
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2.p- 13 Afirma ainda que

mediante interacdes como membros de um grupo”
“através das percecbes do meio ambiente e da comunicacio verbal e nao-verbal,
os individuos interagem de diversas maneiras com os membros da familia e com os

» 3213 Algumas destas interagdes “conduzem a transacdes... que tém

amigos
como objetivo principal atingir um propésito ou fim determinado” P . Também
Relvas ®®PP- 242 recorre aos conceitos de interagdo e comunicagdo, mencionando
que “dos diferentes papéis, estatutos, funcdes e tipos de interacdo”, na familia,
resulta uma “complexidade relacional”, regulada pela comunicagédo que “constitui e
caracteriza a interagao familiar, a partir da qual se vao construindo no tempo as
normas e regras proprias de cada grupo familiar”. Eggenberger e

1619.1620) jtilizaram a teoria dos sistemas de familia e a

colaboradores @ PP
fenomenologia existencial como quadros de referéncia para o seu estudo, uma vez
que ambas percecionam a familia como “um conjunto complexo e inter-relacionado
que encontra significado nas interagdes dentro e entre a familia e 0 seu mundo”.
Pretende-se evidenciar, desta sequéncia de textos, que o conceito de familia esta
intimamente relacionado com o conceito de interagao. Percebe-se que a interagao,
enquanto processo, e 0 que dela resulta, emerge entre membros internos e
externos ao grupo, possibilitando diferentes modos de perceg¢ao, apropriagao e
intervengédo no dominio privado ou publico, com objetivos particularmente definidos.

Retira-se das leituras uma visdo de conjunto mas também essencialmente de

3P 2 30 definir o

sistema, definindo-se aqui outras particularidades. Relvas ¢
conceito de familia, entende-a como "um sistema social, aberto e auto-
organizado... um todo (mais do que a soma dos elementos que a constituem), mas
também parte de outros sistemas, de contextos mais vastos nos quais se integra
(comunidade, sociedade) ”. Esta autora alerta para a existéncia, dentro da familia
de “outras totalidades mais pequenas que sao, elas proprias, partes do grupo total

» (33p- 25 Existe uma

(sao os seus subsistemas, 0 menor dos quais € o individuo)
‘hierarquizagéo sistémica”, em que a familia é percebida como “um sistema entre
sistemas”, contextualizando nesta abordagem o individuo, 0 meio e as conexdes

s 33P-29) Alarcgo ®4 P *9 diz que “ler sistemicamente a familia implica ter

decorrente
uma visao global da sua estrutura (dimensao espacial) e do seu desenvolvimento
(dimens&o temporal) ”. Esta autora ®* P %Y tal como Relvas ®*, alerta para a
totalidade, mas principalmente para um dos seus corolarios o da “ndo somatividade

[referindo que] ndo se pode reduzir a familia @ soma dos seus elementos (ou
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componentes) nem dos seus atributos (ou carateristicas) 7. Estuda-se,
cuidadosamente, o que confere significado a cada familia, mas essencialmente o
significado de cada um dos membros na estrutura familia: para as partes e para o
todo.

Importa agora um olhar mais atento naquilo que possibilita a estrutura da familia.
Na concecdo de Relvas ®* » 2 3 estrutura da familia resultara de um modo
particular “do modo como se organizam os diferentes subsistemas e as relagbes
que estabelecem” internamente e entre sistemas. Para Alarcdo ®* " *9) “a estrutura é
o conjunto de relagdes que se estabelecem em cada etapa da familia e que Ihe vao
conferindo configuragdes particulares sem nunca Ihe modificar a identidade basica”.
Esta perspetiva vai ao encontro do referido 17 anos antes por Sampaio e

colaboradores % P- 12

quando definiram familia como “um sistema, um conjunto de
elementos ligados por um conjunto de relacées, em continua relagdo com o
exterior, que mantém o seu equilibrio ao longo de um processo de desenvolvimento
percorrido através de estadios de evolugdo diversificados”. Sampaio e
colaboradores ®® realgam que a organizagdo presente num determinado contexto
familiar, nem sempre pode ou consegue coexistir com as crises regulares do seu
processo de desenvolvimento, avangando por entre transicbes e mudancas

%10 estas transicdes e mudancas

descontinuas. Segundo os mesmos autores
descontinuas possibilitam “em maior ou menor grau a capacidade de gerar novas
estruturas organizativas e novos modos de funcionamento relacionados com as
fases do seu ciclo de vida”. Reconhece-se que a estrutura é sujeita a mudangas e
deixa-se ver no que resultou das mudancas. Os elementos que a compdem, que
Ihe dao corpo, deixam emergir na (re)construgdo o que lhes conferiu e confere

identidade.

Acrescenta-se a ideia de conjunto, e posteriormente de sistema, uma outra ainda
mais vinculativa, a nocdo da existéncia de redes. Gameiro ®¢ P ") refere que “a
familia é uma rede complexa de relagbes e emogdes na qual se passam

sentimentos e comportamentos...” e acrescenta que “a simples descricdo dos
elementos de uma familia ndo serve para transmitir a riqueza e a complexidade

relacional desta estrutura”.

Na intervengao com determinada familia e ainda que existam muitas definicdes de
familia importa, principalmente “vé-la como um todo, como uma emergéncia dos

seus elementos, o que a torna una e unica” ®* " 3% Deve-se considera-la um todo,
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sem reduzirmos a existéncia dos individuos que a constituem. De acordo com

GameIrO (36 p. 188) “

o conceito de sistema possibilitou nao sé pensar a familia como
um todo organizado mas também criar teorias sobre o funcionamento familiar,

alargando ao seu meio natural, a familia, a compreensao do individuo”.

Relativamente ao conceito do cliente “familia”, tal como esta definido na Versio 2
da CIPE ©"), ja fazia sentido a Sampaio e colaboradores ©® em 1985, envolver, os
elementos para além da consanguinidade. Para estes autores ®° P ' o termo
familia “designa um conjunto de elementos emocionalmente ligados,
compreendendo pelo menos trés geragbes, mas ndo soO: de certo modo
consideramos que «fazem parte da familia» elementos nado ligados por tragos
biolégicos, mas que s&o significativos no contexto relacional do individuo, ou
individuos, que solicitam a nossa intervencado”. Acrescentam que importa trabalhar
“a familiar nuclear tradicional (pais e filhos), a familia extensa (familia alargada com
varias geracdes) e de elementos significativos (amigos, professores, vizinhos, etc.)
... bem como a comunidade que a rodeia, visto que a familia esta em continua

» (35 pp. 11,12

relacdo com o meio ambiente ). Tem um dinamismo e organizacdo que lhe

sdo proprios e que lhe confere “para além de uma individualidade, uma

autonomia...” @372,

No quotidiano e vivéncia, a familia “...integra as influéncias externas... [que gere e
regula] pelas forgas internas que possui... conferindo-lhe uma capacidade auto

organizativa e uma coeréncia e consisténcia no jogo de equilibrios dindmicos

(33 p. 25) (34)

interior-exterior” A familia possui aquilo que Alarcao chama de
“retroagdo”, podendo esta ser negativa ou positiva. A autora ®* refere que a
retroagdo negativa atua de forma “autocorretiva” no sentido de manter a
estabilidade desejavel do sistema. Procura corrigir “o efeito dos fatores, internos ou
externos ao sistema, que poderiam modificar o seu equilibrio” ®* > *?. A retroacao
positiva “introduz no funcionamento do sistema, a nogdo de mudanga qualitativa,

possibilitando-lhe o crescimento e a criatividade” 4?47,

Na experiéncia diaria “as pessoas, as familias e o seu sofrimento nao aparecem

isolados ou desligados dos contextos da vida, mais privados ou mais sociais e

» (38 p. 52) 5 (38p. 52

comunitarios, em que participam . Para esta autor ) trabalhar com a
familia “implica conhecer o momento presente que estdo a viver, mas também
revisitar a sua prépria histéria, individual e familiar”. Acrescenta que “na interacéo

com a familia a comunicacdo assume-se como vetor central na construcédo e
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38 P %2) Pretende-se que da interagdo inicial, muitas

transformacdo das relagoes” ¢
vezes furtuita, se criem pontes para outros encontros que possibilitem, pela
construcdo e desconstrugcdo de saberes e emocgdes, saber estar e agir no sentido
de sustentar e possibilitar a vivéncia de determinada experiéncia. José 9 P 120)
voltando-se para o conhecimento do mundo a da compreensao que dele se faz
refere que “... as interagbes sdo mediadas pela linguagem e que o conhecimento

se desenvolve, na interagdo que ocorre entre as pessoas € na sua vida diaria”.

Os momentos de stress maximo, vivido por cada individuo da familia, decorre do
experienciar transi¢cdes quer sejam situacionais, desenvolvimento, saude-doencga ou

(13)

organizacionais O comportamento sintomatico “para fazer face as novas

solicitagbes” pode emergir da tentativa de encontrar/atingir um novo equilibrio...

5p-1) O impacto da situacéo de doenca aguda

face as novas situagdes da vida...” ¢
ou grave de um dos membros tende a condicionar o0 modo como cada um dos
restantes membro da familia sente e age no quotidiano, uma vez que tendem a
funcionar numa dindmica delimitada que Ihe é propria e inclusa a comunidade a que
pertencem. Segundo Figueiredo “°P® “é do consenso cientifico que o ser humano é
um animal social, que integra e troca cultura com seus iguais como estratégia de
vida ... [apropriando-se] dos quereres e aspetos relativos ao seu grupo de
pertenca”. Reconheceu “° ™ " que “a cultura dos individuos “molda” o imaginario
dos sujeitos, as suas interpretacées do mundo e os seus comportamentos... [logo]
precisa de ser compreendida minimamente por quem deseja realizar uma acgéo que
os atinja, evitando desencontros, desacordos... [ressalva também] a necessidade
de que vislumbremos as caracteristicas do “outro” com quem nos relacionamos...”

Para Souza e colaboradores “' P37 «

a familia é a principal instituicao social em que
o individuo inicia as suas relagdes afetivas, cria vinculos e internaliza valores”. De
acordo com estes autores “' ¥ o vinculo entre os membros da familia pode ser
muito significativo, assumindo que “sdo a extensdo do outro”. S0 um conjunto
“...de pessoas que se influenciam mutuamente com intensidade (dependéncia
emocional) e respondem a expectativas reciprocas... compartiiham significados,

valores e crengas que configuram a sua cultura” “' 7 3%,

De um modo grafico percebe-se no dominio familia a existéncia de um conjunto de
linhas que ligam os elementos, e que gera como que uma zona de seguranga em
que se movem € na qual encontram conforto. Reporta-se aqui um espaco fisico, um

espaco emocional, um contexto em que cada um da e se permite receber. Na
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interacao profissional, importa considerar as zonas de conforto de cada uma das
partes, interpretar o significado de se sentir fora ou longe dela e a necessidade de
se manterem os lacos. Colliere “? PP 47.148) constatou que os enfermeiros nos
cuidados domiciliarios “penetram no territério de um sector, de um bairro, de uma
familia e sdo obrigadas a ir em direcdo a um certo desconhecido”, enquanto no
contexto hospitalar estdo no meio “ao qual pertencem” e é a pessoa doente que fica
“desinserida do meio que deixa e ndo tem qualquer referéncia daquele que a
recebe”. Acrescenta contudo que “cada doente chega com tudo o que lhe é préprio,

0s seus habitos, as suas crengas, a sua forma de compreender a doenga... ainda

42 p. 148 42 p. 148)

que [seja] incognita para o prestador de cuidados” ¢ ). Para a autora
“‘qualquer situacdo de cuidados € em si uma situacao antropolégica em que os
homens e as mulheres sao o epicentro, inserido na sua rede de habitos de vida, de
crengas, de recursos afetivos, financeiros, sociais, da forma como reagem”.
Sentindo que grande parte das vezes a pessoa é “feita objefo e desinserida dos
lagos de significacdo simbdlica que marcam a sua existéncia” refere como

» (2P 148) E 3 doenca “ao contrario da

fundamental “partir das proprias pessoas
intencdo dos prestadores de cuidados” que “orienta isoladamente, e de forma
predominante, o processo de cuidados, ao ponto de apagar os elos de significagao

” (42 p. 149)

fundamentais... . Refere também que é a partir da pessoa “(e nao como

simples evocagéo) que é significativo compreender em que ambiente se situa:
ambiente familiar, social (lagos de parentesco, lagos de vizinhanga) mas também
meio ambiente: habitat, bairro, meio rural ou urbano” “2P- 191

Amor e colaboradores 3 P- 149

ao estudarem as questbes da conjugalidade e
parentalidade, do ponto de vista sociolégico, constataram que nas ultimas décadas
“diversos fatores e dinamicas de mudanga social se repercutiram na estrutura
familiar ou, pelo menos, naquela que era entendida como a estrutura familiar
classica”. Perceberam que no contexto europeu, as transicbes ocorridas na
sociedade “nao tém conduzido a uma diminui¢ao da importancia conferida a familia,
mas antes a redefinicdo dos modos como os individuos encaram, por exemplo, a
maternidade e a parentalidade, o casamento e a conjugalidade, os contextos e os
fatores (ideais) de socializacdo das criangcas ou as formas e os momentos de

“3 p- 1%0)  Revela-se a todo o instante uma

participacao profissional e social”
necessidade de olhar as situagées com os elementos que a formam e que num

registo alargado nela interagem. Leske “* afirma que a express&o "familia nuclear"
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se refere a uma familia composta de marido, esposa e filhos, mas é do
conhecimento geral que hoje o termo "familia" também inclui casais sem filhos,
familias monoparentais e criancas, familias reconstituidas (segundo casamento),
casais nao casados, com ou sem filhos, casais homossexuais, e pessoas que
vivem juntos. Quase um tergo das familias nos Estados Unidos sdo compostas por
membros que ndo sdo biologicamente ou legalmente relacionados “*. Ao invés de
focar em certas formas de familia, pode ser mais benéfico para definir "familia"

como alguém que se considera um membro da familia “%.

A abertura que as familias se tém predisposto ter, permitiu-lhes reagir a abertura
dos mundos que as cercam. Estando abertas também se deixaram aproximar,
preencher e influenciar, sem perderem a sua esséncia e o significado que tem e
assume cada um dos seus membros. A estrutura familiar reforma-se e confirma-se,

45 pp. 3839 refere ser

pelo que tem e pelo que paulatinamente conquista. Wall ¢
fundamental “abrir a investigacdo ao estudo dos percursos e das trajetorias,
indicadores fundamentais para perceber a vida familiar no seu pulsar temporal’.
Acrescenta que “existe um «tempo interno» a propria vida familiar, podendo as
relacoes e as identidades alterar-se em funcao de certos acontecimentos, como o
nascimento de um filho ou a doenca de um membro da familia...” ** > %%%) O que
as coloca a prova fragiliza-as, permite-se desajusta-las, mas reserva-lhes a
possibilidade de reagir e sustentadamente se adaptar e subsistir, melhor, crescer.
Pretende-se no ponto seguinte perspetivar a vivéncia de um processo saude-
doenga na familia, considerando o contexto e as condigdes que o fazem emergir,
bem como o que reserva a familia e o que pode influenciar decisivamente a

vivéncia do processo.

Da leitura realizada reconhece-se nas propostas a existéncia de elementos e
constructos que compoém e conduzem a assuncao de determinada familia

[llustragao 2].
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llustragao 2 — Das leituras de familia: os componentes e os constructos encontrados

3.2 - DO PERCURSO DE DOENGCA CRITICA

Tem-se no quotidiano que a vivéncia de um estadio de saude encontra no outro
prato da balanga uma hipdtese de auséncia desta. A possibilidade de auséncia de
saude fisica ou mental reservam, pelo conhecimento, a sensagéao de risco iminente.
Reconhece-se que ndo basta uma vigilancia acérrima relativamente ao que a pode
desencadear, sabendo-se que o que faz vizinhanga rapidamente resulta em
antigénio, pela influéncia/fragilidade de multiplos fatores. Reporta-se rapidamente a
vivéncia com algo que gerou impacto e dai instabilidade e inseguranca. Revisitando
o contexto da familia, importa considerar a existéncia de multiplos acontecimentos
que geram tal como a auséncia de saude, transicdo para novos encontros e

vivéncias.
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De acordo com Meleis “® (13

, as pessoas vivem processos que designam de
Transicao, pelo impacto que geram na sua vida pessoal, familiar ou social. Estes
processos podem ser de Transi¢cdo saude-doenga, aguda ou crénica; situacional,
resultante da perda ou assuncao de papel; desenvolvimento [individual ou familiar]
de que sdo exemplos a adolescéncia, a parentalidade “® ¥ “7: ¢ organizacional,
decorrente de alteragbes no seio da organizagdo ou sistema empresarial na qual

13) 471 48)  Ainda que do interesse de um vasto leque de dominios,

estdo envolvidos ¢
0s processos descritos tém particular interesse para a enfermagem quando se
repercutem na saude e bem-estar das pessoas, indo ao encontro do que refere
Meleis e colaboradores “’ P %7 “as intervengdes de enfermagem focam-se nos
processos € nhas experiéncias dos seres humanos durante o percurso das
transi¢cdes, no qual a saude e a percec¢ao do bem-estar sdo os resultados/ganhos".

Numa perspetiva histérica, a analise dos processos de transicdo remonta das
ciéncias sociais “?. De um modo mais especifico, num contexto de antropologia
social, refere-se 0 uso do termo Ritos de passagem, desde o inicio do século
XX ®9 sistematizado no trabalho de Van Gennep em 1908. Percebe-se que num
processo de separagao, transigao e incorporagcdo, em que se subdividem os Ritos
de passagem segundo este autor ®°, se encontra o espectro de vivéncia da
situacdo de doenca. Por detras da nocao de Ritos de passagem encontramos “o

facto de toda a vida humana ser marcada pela mudanca” .

A mudanca,
percecionada, revela a existéncia de uma concec¢do anterior e a emergéncia de um
presente que se revela real a cada momento da sua existéncia e vivéncia pelo
sujeito. Ferreira e Nunes ©'?*" dizem que “...a vida, nos tempos que a organizam,
tendera a ser percebida e experimentada como um longo caminho de constante
aprendizagem e reconstrugdo, no ambito da qual os individuos se vao confrontando
com episddios, situagdes e circunstancias...” Thomson e colaboradores 2 P 3%)
acrescenta que estas situagdes e circunstancias podem assumir o estatuto de
“‘momentos criticos”. Apreende-se a existéncia de momentos, um antes e um
depois, intercalados por uma disrrupcdo. Ainda na concecdo de Meleis “° P %3®)
Transicdo refere-se “ao periodo entre dois momentos estaveis” envolvendo,
momentos de continuidade e descontinuidade no processo de vida da pessoa.
Emerge, desta e nesta vivéncia, uma “identidade reformulada e fluida”, resultado da
comunh&o entre a identidade existente e a concegéo presente * P %) Com aquilo

que se identifica a pessoa face ao processo e do que dele resulta. A Transigéo é o
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processo e o que resulta dele. Meleis "™ 2*® acrescenta que "a Transicdo refere-se
a ambos, o processo e o resultado de uma complexa interagdo pessoa - ambiente".
Hesbeen 3P %% refere que o horizonte de cada pessoa, para a qual quer progredir,
“nao é definido de uma vez por todas porque evolui, precisa-se, ou reorienta-se
durante o processo”. Afirma também que “esse horizonte ndo € o do regresso a
situagcdo anterior porque, necessariamente, depois do acontecimento vivido,
qualquer que seja a sua importancia, ja ndo se é completamente igual, tem-se a
rigueza de uma experiéncia de vida que contribui para a construgao do ser, mesmo

se se tratar de uma experiéncia dolorosa, dificil, sem a qual se gostaria de passar”
(53 p. 103)

#2p-3) que se preocupa com o mundo da

Para alguns autores, nomeadamente King
experiéncia [‘um mundo pessoal em que os seres humanos processam ativamente
informacédo acerca do meio ambiente”] “os individuos organizam e colocam em
diferentes categorias as suas experiencias humanas ao processar impressdes
selecionadas através dos sentidos”. Entende que esta categorizagdo ajuda as
pessoas “a relacionar experiéncias passadas com acontecimentos presentes e a

dar sentido e estabilidade ao seu mundo” 2P

). Essas experiéncias ndo sdo mais
do que “uma série de acontecimentos no tempo, as quais os individuos reagem...
em que interatuam, com outras pessoas, numa diversidade de sistemas

»n (32 p. 31

sociais ). Definindo-se como seres sociais, é através da linguagem que

encontram uma “maneira simbdlica de comunicar pensamentos, acdes, costumes e

crencgas” #2731,

No ambito das comemoragdes do 3° Dia Mundial da Voz Humana, Serrdo ©* referiu

que:
“O ser humano foi, durante milénios e milénios, um animal nio falante mas
um animal comunicativo. A vida na savana ha sete ou oito milhdes de anos,
nao era nada facil. Arranjar comida e procriar, as duas obrigagdes bioldgicas
em ordem a sobrevivéncia da espécie, eram atividades de alto risco para
Australopitecusafarensis e para o Homo erectus que |lhe sucedeu; por isso
logo concluiram que a vida como seres solitarios seria impossivel de
conservar e criaram bandos com uma socializacdo rudimentar baseada na

comunicagao mutua”.

No processo das interagcées humanas, King ®??-3? refere que “os individuos reagem

as pessoas, aos acontecimentos e aos objetos, tendo em conta as suas percegdes,
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as suas expectativas e as suas necessidades”. O modo como atuam esta de acordo

com “as experiéncias passadas, e a consciéncia do presente emerge da leitura que

32 p. 32 ‘um

se pode fazer das suas acdes futuras” ). Considera que o tempo é
processo, no entanto sem volta; o sujeito pode recordar acontecimentos passados,
tomar decisdes no presente, de acordo com as suas experiéncias passadas, e pode
planear como atingir os seus objetivos no futuro, segundo as suas vivéncias
passadas, e presentes” ®2P 32 Acrescenta que “os seus atos e a sua conduta sdo
extensdes no tempo e no espaco e representam diferentes niveis de

complexidade” #2732,

O processo de internamento de um dos seus membros na UCI, experienciado pela
familia, é de sofrimento acrescido, uma vez que a familia reporta toda uma vivéncia
conjunta de processos, que tenderam a surgir em simultdneo ou sequencialmente.
No significado da vivéncia, percebe-se que determinados aspetos foram, na
experiéncia vivida, muito penalizantes pelos danos diretos ou colaterais que
originaram . Ainda que a vivéncia do processo satide-doenca tenha sido altamente
marcante, lamentavelmente, lembram tudo num emaranhado de dificuldades, pelas

mudancgas abruptas e inesperadas com que tém que aprender a viver.

A situacdo satde-doenca do seu familiar associaram-se muitas vezes, a perda de
vinculo laboral, a separagao entre membros da familia, a dificuldade na assuncao
de novos papéis no contexto familiar, entre outras. O sentido encontrado apés esta
vivéncia advém, também, do que dela resultou e do que o sujeito se permitiu fazer e

s P2 3lguns dos ‘“indicadores de processo” que permitem

ser. Segundo Melei
perceber o modo como viveu O processo, sdo nomeadamente: se “encontrou
suporte, estabeleceu interacdo, situou-se no quotidiano da vivéncia, conseguiu
algum crescimento do nivel de confianga e desenvolveu estratégias de coping”. O
significado é o da experiéncia vivida dai que ao “voltar a vé-la” a pessoa seja
assaltada por factos que a condicionaram positiva ou negativamente. O significado

€ a posteriori, por si s6 resultado do que se viveu mas também do que nao se viveu.

Determinadas coisas que néo fizeram sentido no momento imediato tendem agora,
a posteriori, a fazer sentido. O tempo parece ser uma varidvel importante,
considerando que o significado de determinada experiéncia pode ser hoje um e
“amanha” outro. Tal como, na vivéncia da experiéncia, determinados fatores
pessoais, comunitarios, sociais tentem a condicionar a retrospetividade.

Considerando que a experiéncia de ser familiar de uma pessoa internada numa UCI
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esta associada a uma situacao de doencga e intervengao critica, remete para uma
vivéncia constante com “a incerteza” relativamente ao que sera o futuro, préximo ou

%) Ainda que encontrem momentos menos angustiantes, pelo suporte

distante
interno ou externo encontrado, o exercicio continuo de lidar com a incerteza tende a
condicionar o bem-estar e a satde do familiar ®. Meleis ©®® reconhece em 1960, a
existéncia de multiplos grupos de suporte a pessoas que estavam a lidar com
experiéncias diversas de desenvolvimento ou problemas de saude. Percebeu que
estes grupos partiam da iniciativa de uma enfermeira ou de lideres na comunidade
e tinham como propdésito ajudar as pessoas individualmente ou as familias a lidar
com os problemas associados a determinado processo que podia ser a perda de
um familiar, um diagnéstico de doenca grave, entre muitos outros problemas, que

saiam fora do quotidiano e se revelavam preocupantes ©°.

Realizou-se um trabalho de revisao de literatura, a partir de textos em que Meleis é
autora e co autora, com o intuito de compreender o conceito de Transi¢cdo e
encontrar subsidios para a interpretacdo do processo de transicdo. No seu
entendimento importava estudar e definir 0 modo como as enfermeiras podiam
fazer a diferenga no processo de ajuda a estas pessoas, no sentido de lhes
possibilitar mais ganhos em satde apds o processo de transicdo ©°. Assume ao
longo do seu processo de investigagdo que importa contemplar de um modo muito
significativo a pessoa que vive a transi¢cao, mas igualmente a familia, a comunidade
e o contexto social na qual se insere.

Esta claro nos seus trabalhos com outras investigadoras que a palavra transicao
deriva do verbo em latim transire “; que de acordo com a fonte consultada pelas
autoras [Webster’'s third international dictionary/1971] significa “a passagem ou

» 48 Ainda que em sentido

movimento de uma fase, condi¢do ou lugar para outro
figurado é evidente a existéncia de oscilagbes, podendo ser significativas ou nao.
Tendo como referéncia o “...tempo e movimento, as transi¢des podem ser vistas

46 p. 239)

como modificagdes experimentadas num periodo de tempo” ¢ . Da analise

m “6P 289 que a transigdo é “a passagem de uma fase

conceptual realizada, refere
de vida, condigdo, estado para outro"; € um conceito multiplo que abrange os
elementos do processo, o intervalo de tempo e a perceg¢ao que tém”. Meleis refere,
em 1986 “6 P 240) ¢ reafirma em 1994 ¥ » 2% que sdo pontos em comum e que
“caracterizam a transicdo: o processo, a desconexao, a percegao, os padroes de

resposta”.
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Meleis e Trangenstein “7 P 2°") em 1994, reconhecem que “o primeiro objetivo da
missao do enfermeiro deve ser ajudar as pessoas a viver 0s processos de transicao
de saude no sentido dos resultados em saude”. Emerge paulatinamente a nogéo de
outcome, ndo como mais um indice de trabalho, mas o sentido dado a intervengao.
Saber onde se pretende e deseja chegar permite definir, estruturadamente,

intervencdes e tempos de intervencgéo.

Entendendo que o conceito n&o era unicamente referido pelos enfermeiros, mas por
muitos dominios de intervencéo, afirmam que “outras disciplinas se podem focar
nas transicoes, sendo que a enfermagem interessa particularmente o modo como

47 p. 257)

pode contribuir para o bem-estar das pessoas” ¢ , uma vez que para estas

autoras a definigdo de enfermagem refere-se a “facilitar as transigbes para

aumentar a sensacdo de bem-estar” 47 P-2%7),

Meleis ©’ P %) apurou que a passagem por determinado processo de transigao,
envolve a mobilizacdo excessiva de recursos pessoais no sentido de lidar com o
stress associado e implica muitas vezes “a mudanca de papéis, a perda de alguns,
a aquisicdo de outros’. Estes eventos tém particular significado para as
enfermeiras, nomeadamente nos processos de transicdo saude-doenga (aguda ou
cronica), situacional ou nas fases de desenvolvimento a que estdo associadas
mudangas muito significativas para a pessoa que as experiencia. Particularizando a
situagdo de doencga, a transigao pode resultar “do movimento do estado de saude
para o estado de doenga aguda...ou crénica”, sendo que no primeiro caso “as

mudancas s&o subitas e no segundo s&o graduais” ©’ " 2%,

A doenga aguda, em que as mudangas sdo muito significativas e sucedem a um
ritmo frenético, impde aos envolvidos a necessidade de fazer a gestdo de todo o
processo de vida, que envolve o contexto de internamento, mas também tudo o que

lhe é externo. Bailey e colaboradores ©®

perceberam que os momentos que se
seguem a experiéncia de doenca critica e internamento em UCI revelam
perturbacgdes psicolégicas na familia. Revela-se no quotidiano um “tempo de crise
para a familia” ©™ V. Engstrém ®°" " na continuidade do seu trabalho, iniciado em
2004 ®% com outros colaboradores, onde confirmavam que a situagdo de doenca de
uma pessoa e imediato internamento em Cl afeta diretamente a familia, constatam,
que “muda radicalmente a vida diaria da familia e reserva-lhes pouco tempo de

(61 pp. 253,254)

adaptagao”. Hupcey compreendeu que os membros da familia vivem

uma “situagdo muito stressante” com mudancas subitas e dificeis de gerir.
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No contexto de internamento os membros da familia encontram-se com o doente e
procuram saber tudo o que envolve esse internamento. Em estudos em que os
participantes foram familiares e enfermeiros, percebeu-se que ambas as partes
concordam que a interagdo constante, possibilita 0 acompanhamento simultaneo do

(61)

doente e familia " 9, Importa, neste registo, considerar e identificar o modo como

experienciam a situagdo, sabendo-se o sofrimento psicolégico que dai advém,
numa abordagem que se espera compreensiva ©®®. Sundin e colaborador ©2 - 1%®
referem que “compreender e ser compreendido... requer abertura para os
sentimentos [...] uma estreita e humilde relacdo de confianca”. A possibilidade de
assungcdo da individualidade das partes envolvidas ¢é vital. Engstrdm e

63 p. 18%7) centrando-se na relagcdo de cuidados, referem que deve

colaborador
funcionar como “uma unidade na qual a individualidade e integridade de cada uma
das partes sdo afirmadas”. Acrescentam que “a perda de individualidade pode
tornar o cuidar impossivel” 3P 165") A relagdo de cuidados desenvolve-se e atinge
niveis de grande proximidade na proporc¢ao direta do envolvimento de cada uma
das partes no sentido de uma relagdo mais aprofundada ©?. Impde-se, neste
sentido, reconhecer e respeitar a individualidade da vivéncia e os tempos de
vivéncia de cada familia. As primeiras 24 a 48 horas parecem ser as mais criticas,
em que os familiares assimilam apenas determinada informagao, considerando a

(25

tensdo emocional envolvida®. O facto de o seu familiar ser internado em Cl é

diferente de ser internado num outro servigo .

A situagédo gera uma alteragao significativa na sua dinamica de vida, passando a
permanecer na instituicho hospitalar por longos periodos. Engstrom e
colaborador ©® referem que a exaustdo da familia pode ser atenuada com a
possibilidade de se sentar junto do seu familiar doente, no momento da visita. Se a
possibilidade para se sentar, juntar a possibilidade de falar e de tocar no seu
familiar, 0 momento de visita tera outro significado. Importa, nesta situagéo, que a
familia esteja esclarecida que o doente pode nao emitir qualquer resposta. Kutash e
colaboradores ©¥ falam no significado de estar perto, dizem ser “confortador’.
Expressam que a compaixao e consideragdo da equipa pela familia, face a esta
necessidade, e o cuidado continuado ao seu familiar, mesmo em situagao terminal,
sao muito significativos ®?. Reportam particularmente a preocupacao, da equipa de
cuidados, em que a sala de espera seja “um lugar agradavel, confortavel e préximo

do local onde esta o familiar internado”, ainda que na sua maioria sejam, “frias,
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sujas, de dimensbes muito reduzidas” e um “espago para ir e ndo para
permanecer” ©P*%) A possibilidade de existir um espago em que a familia assume
como preparado para si, onde pode aguardar, permitiria outras expetativas.
Percebem que € um local associado a longos tempos de espera, onde encontram
vivéncias semelhantes. A partilha da espera e o envolvimento constante possibilita-
Ihes encontrar estratégias como ler ou conversar, encontrando na partilha algum
descanso para a ansiedade que experiencia %. Afirmam contudo, que este suporte
conjunto, que lhes tras algum conforto e resisténcia, de pouco lhes serve quando
entram na unidade sozinhos, situacdo que sabem comprometer a sua

vulnerabilidade ©*.

Em determinados momentos, é na chegada a unidade do doente que se apercebem
que ele esta impossibilitado de comunicar. Lautrette e colaboradores ©® alertam
que a equipa deve estar particularmente atenta para esta situacéo, reforcando que
a comunicagao entre profissionais e familia se constitui como um suporte para a
familia. Os momentos de encontro entre familiares e equipa devem acontecer
frequentemente e num local que permita, pela privacidade e sossego, a discussao
da situacdo ©). Acrescentam que “o ideal é dar & familia a oportunidade de fazer
perguntas, expressar as suas preocupagodes, encontrar conforto nas situagées mais
penalizantes com a ajuda dos profissionais, encontrar compaixao da parte dos
profissionais” ©° P 4’9 Assumem como fundamental promover a comunicacéo entre
a familia e a equipa da unidade no sentido de assistir a familia na tomada de
decisdo e na gestdo de emogdes ©®. Os momentos, sendo frequentes e de duragao
significativa permitem-lhes recolha de informagédo e serem ouvidos, sobretudo
expressarem o que sabem da pessoa agora doente e aquilo que os inquieta

nomeadamente a culpa que vivem faga a impossibilidade no agir e qual a

%3 p-10%) 5 «processo de cuidar»

intencionalidade dos cuidados ®®. Para Hesbeen !
visa 0 «acompanhar e ser acompanhado» e traduz-se no “acontecimento assim

vivido pela pessoa [familia] no seu encontro com os prestadores de cuidados”.

Determinados momentos sao particularmente dificeis, face ao conhecimento que as
partes possuem, uma da outra. Blanchard e colaborador © evidenciam que o
momento de admissao a UCI reserva a equipa pouco tempo para aceder a familia
ou perceber quem sao os membros da familia para o doente. Esse momento
desencadeia na familia incerteza e ansiedade, que em circulo vicioso produz

agitacdo, confusdo e condiciona a capacidade para dormir e repousar ©°.
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Imediatamente apés a admissdo e nos periodos de maior instabilidade surge a

centralidade na pessoa doente ©® ©7) (68) (69)

Esta prioridade, pelas medidas
terapéuticas e monitorizacao constante, tende a desviar a atengdo da equipa de
enfermagem e condicionam a percec¢ao das necessidades da familia no contexto da

uci ©8),

Fatores como o ambiente altamente tecnolégico, o que esta a acontecer ao seu
familiar, muitas vezes pouco claro, e determinadas posi¢cdes que entendem como
de poder da equipa da UCI, tendem a condicionar o equilibrio emocional e fisico

(66)

dos envolvidos Ao entrevistarem um grupo de enfermeiras, Engstrom e

9)

colaboradores ®® compreenderam que a participagdo da familia nos cuidados se

revela facilitador, uma vez que contribui decisivamente para entenderem a situacao

e o ambito dos cuidados. Meleis e colaboradores (¥

analisam a particular
identificacdo e valorizacdo dos fatores que podem fazer toda a diferenca na
vivéncia da experiéncia pelas pessoas. A familia assume um papel extremamente
importante uma vez que se identificam na vivéncia quotidiana com a pessoa
doente, conhecem-no e sao significativos *®. Podem contribuir com informacdes
importantes relativamente a pessoa doente que se revelam essenciais no
planeamento dos cuidados. Engstréom e colaboradores ©® entendem que a recolha
de dados, construida com a familia possibilita um entendimento sustentado da
pessoa doente, promove a relacdo com o doente e perspetiva-a enquanto pessoa,
para além de ser doente. Facto extremamente importante quando se trata de
pessoas de cultura diferente, em que os familiares podem facilmente interpretar o
que esta a acontecer, e tornar claro aquilo que sédo as necessidades e desejos da
pessoa doente ®°). Os familiares, na perspetiva dos enfermeiros, e reportando-se a
Meleis e colaboradores '®, sdo um “factor facilitador” no contexto da unidade pelos
ganhos acrescidos para o doente e para a equipa. A participacdo em determinadas
intervencbes de enfermagem como higiene oral, exercicios respiratérios,
alimentacéao, transferéncias e mobilizagbes, resulta cumulativamente em ganhos
para a familia, ndo sé pelo conhecimento que adquire, mas também pela percecao

que tem da importancia da sua presenca para o doente ©%.

A presenca assidua, continua e o envolvimento dos familiares tem “um efeito
calmante no doente”, uma vez que “se sentem seguros por ver e ouvir as pessoas
que lhe sdo proximas” ®°P 4. A familia mantém a conetividade do doente a vida do

dia-a-dia, transmitindo-lhe o que é possivel, do que acontece no exterior do

Anabela Mendes



A familia e a experiéncia de internamento numa UCI | 49

hospital, nomeadamente em casa e nos eventos que decorrem dos contactos
sociais que mantinham, tentando sempre desviar a sua atengao de particularidades
que o inquietam ®®. Denholm " vitima de um majestoso acidente de viacdo, com
um motociclo, relatou a experiéncia vivida de internamento prolongado numa UCI.
Elenca como crucial e importante o cuidado e atengdo que recebeu dos seus
familiares que viajaram e se alojaram o mais perto possivel do hospital, que
permaneceram junto & sua cama por longos periodos ?. Nesta dinamica, percebeu
que a sua familia monitorizava o nimero de visitas e o tempo de permanéncia "%
Verifica-se que estar perto, enquanto necessidade para um numero consideravel de

membros, carece de monitorizacao e definicdo de estratégias.

No estar proximo a necessidade de informacido assume particular destaque. Os
membros da familia, no contexto da unidade, comunicam e informam-se sobre
aspetos pendentes a entender, analisar e resolver. Do encontro com a equipa de
cuidados todas as manhas percebem como podem dar ao doente suporte fisico e
emocional ™. De acordo com Denholm ™ P 2 cada membro da familia assumiu
um papel especifico, “procurar informacao, interpretar a informacéo, as expressoes
emocionais e tudo o que lhe esta associado”, assim como “0 que se passava na
comunidade onde residiam, a universidade a que pertencia e relativamente ao estar
dos outros membros da familia’. Refere também que durante o periodo de
internamento, refletiu sobre as questbes da espiritualidade e o seu valor nesse
periodo, sugerindo momentos de oragéo conjunta com toda a familia, em diferentes

momentos, e leitura de livros sagrados 9.

A proximidade que envolve um trabalho constante da familia, resultando em
enorme sobrecarga, tem-se revelado fundamental na experiéncia vivida pela
pessoa doente. Engstrém e colaboradores ®° P 4 relatam que a familia pode
contribuir decisivamente para o bem-estar emocional da pessoa doente, com a sua
“proximidade, ternura e amor”. O facto de se sentir acompanhado possibilita-lhe,
esperanca, confianca e capacitacdo ©®. No trabalho de parceria, centrado no
doente, é fundamental permitir a presenca assidua da familia e tornar possivel a
sua participagdo e envolvimento nos cuidados. Engstrdm e colaboradores ©° P-4
salientam que é importante estimular a presenca dos familiares e deixar claro, o
modo como o podem e devem fazer, sabendo-se que “‘um ambiente calmo e
acolhedor cria na familia um sentimento de segurang¢a”. Importa, manter uma

ligacao para além do presencial, destacando-se aqui o acesso telefénico em que a
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equipa pode adquirir, mas também transmitir informacdo relativamente ao

doente ).

No quotidiano, torna-se importante elencar as situagdes em que a familia pretende
e pode participar nos cuidados, pesando as diferentes dimensdes que o compdem.
Deve-se, assim ponderar na possibilidade de participarem, bem como aceitar e
compreender sempre que desejem no o fazer. E essencialmente dar espaco e ndo
forcar. A decisdo do quanto querem estar proximos e participar nos cuidados ao
doente é particular. Impera o estar atento aos sinais de exaustao fisica e emocional,
sendo do conhecimento que em determinados momentos se deve sugerir aos
familiares para se ausentarem no sentido de descansarem e se alimentarem
convenientemente; € necessario encontrar um equilibrio na sua presenca e

59)

envolvimento Mostra-se, deste modo, que o processo de transicdo saude-

doenca “pode envolver mais do que uma pessoa e esta embebido no contexto e na

SltanéO” (47 p. 256)-

Pensa-se ser importante perceber que a posicdo que o
enfermeiro ocupa, de proximidade com o cliente familia nas estruturas de saude,
responsabiliza-o no sentido de compreender que “a componente psicossocial
influencia a satde das pessoas e o seu bem-estar” " P %% Para Meleis ©’ P %% os
enfermeiros estdo “na mais oportuna das posicoes no acesso as necessidades
psicossociais das pessoas, durante o processo de transicdo”, permitindo-lhes
delinear “intervencbes com base nessas necessidades individuais e privacao
desencadeada pela mudanga de papéis”. Decorrente das mudancas que se
apresentam da vivéncia e interacdo constantemente, de acordo com José @9 P- 2%
“...numa sociedade em constante transformagédo e de grande complexidade... “, os

enfermeiros devem capacitar-se no sentido de “...acompanhar todo o ritmo,

complexo e de mudanca, com intuito de satisfazer as necessidades das pessoas”.

Reconhece-se que o impacto causado na familia é significativo, considerando a
carga negativa que lhe esta associada. Hughes e colaboradores ?° P %) apuraram
que os membros da familia “ndo estao psicologicamente preparados para o evento
e, em geral, ndo tém experiéncias anteriores de familiares internados” em UCI.
Mencionam que o facto de ja terem tido uma experiéncia anterior de internamento
em CI, facilita, uma vez que “ja conhecem as rotinas, ndo necessitam de
explicagbes tdo extensivas e o ambiente torna-se menos stressante” @ P %) As
enfermeiras deste estudo reportam que familiares de doentes que ja tenham estado

internados, ou que tenham como diagndstico uma doenga crénica, cooperam
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melhor, pois que o internamento em Cl era uma possibilidade no seu percurso de

doenca ®.

Outra fonte de apropriacao visual relativamente ao contexto de internamento parece
ser o meio audiovisual. Os membros da familia dizem que os programas televisivos
0s preparam para esta experiéncia, nomeadamente “saberem o que podem

3 (25 p. 25

esperar ). Contudo, alguns familiares consideram os programas de televisdo

uma fonte pouco credivel. Referem que a realidade, quando comparada com as

2% P 2 Também os enfermeiros,

séries televisivas, “pode ser um choque” !
participantes neste estudo, entendem que estas séries ddo aos familiares
expetativas irrealistas, nomeadamente a disponibilidade de profissionais das

diferentes areas de especialidades médicas simultaneamente, em contextos de

(25 (71

cuidados muito carenciados . Na perspetiva de Lam " nas UCI, esta situacéo
ainda é mais preocupante, ja que a familia tem uma necessidade acrescida de
interagir tanto com a pessoa doente como com outros membros da familia e com a
equipa de saude, facto nem sempre alcangado. Mas, a mobilizacdo dos recursos no
contexto familiar nem sempre é bem conseguida e o foco de atencédo da equipa é

™ Os achados de Guilianelli e colaboradores 2

claramente a pessoa doente
reforcam exatamente esta ultima posi¢cdo. Contudo, no mesmo estudo, a familia,
aceita ser colocada numa posicdo de menor destaque assumindo que toda a

7 p- 142) 35 necessidades da

atencdo deve ser dada ao doente. Previsivelmente
familia e as preocupagdes sdo conjuntamente negligenciadas ou tornam-se
secundarias, para a equipa, centrada no cuidar do doente”. Esta situacao tende a
agravar-se em alguns contextos, nomeadamente nas UCI de neurologia em que “as
familias sao confrontadas com oscilagdes muito significativas no seu familiar no
ponto de vista fisico e cognitivo, criando-lhes um aumento da sensagao de choque

e da necessidade de um apoio consideravel” 7' P42,

Do exposto, tem-se que o contexto obriga a que os enfermeiros se encontrem num
exercicio reflexivo constante, tendo por base, os resultados em saude conseguidos.

73p-89) refere que “a pratica exige espacos de reflexdo e didlogo nas equipas a

Rego
fim de potenciar a criatividade e aumentar a qualidade de respostas as solicitagcdes
dos doentes” e familia. A autora " P ®) e investigadora nas areas da enfermagem,
ética, gestao e formacéao, acrescenta que a pratica “...ao ser exercitada, constitui-se
num processo privilegiado de desenvolvimento profissional e interprofissional pela

aquisicdo de saberes e saber-transformar(se)... os efeitos serdao maior
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32p-32) ofirma que para que as

competéncia, realizacéo pessoal e profissional”. King ¢
enfermeiras “adquiram alguma compreensdo da conduta humana no sentido de
ajudar as pessoas a se conservarem saudaveis e a enfrentarem os problemas
relacionados com a sua saude, o conhecimento da percegcao € essencial...
sabendo-se que as percegoes, juizos, acbes e reacdes dos seres humanos
determinam as transacgdes que tiveram em situagdes particulares”.

Na opinido de Colliere “? P 2% «

...6 necessario aprender a comunicar entre
profissbes e a identificar o que vai ser importante para a pessoa e para o meio
familiar, se possivel com os interessados, o tipo de acdo a empreender e quem vai

“2p-23) que “...o0 projeto de cuidados de enfermagem

intervir nessa acao”. Advoga
sera estabelecido tendo em conta o conjunto de agbes a empreender para dar

resposta as necessidades de saude... [importando para tal]:

= Considerar o que € importante para a pessoa e para a familia (tendo em conta a
situagcdo, a maneira como a sente...)

= Estabelecer prioridades relativamente ao grau de urgéncia e de importancia das
necessidades...

= Determinar a razéo e a zona de intervengao das pessoas que irdo trabalhar com
a familia, esforgando-se por limitar o nimero de intervenientes...

= Tentar dar resposta progressiva as necessidades, sem as isolar do contexto
global,

= [Serem] efetuadas em continuidade”.

Para esta autora, tal como trabalhado anteriormente, o0 momento inicial de interagao
requer um tempo consideravel, na medida em que implica envolvimento e
participagéo das partes que a compdem “?. Perceciona-se que uma agdo conjunta
pode reduzir, significativamente, a possibilidade de surgirem diregbes divergentes,

isolamento e desajustamento na familia.

O empreendedorismo, colocado em cada situagdo de interagao, da lugar a um
resultado conjunto e deixa perceber o que reserva a cada a uma das partes. Aos
enfermeiros possibilita o exercicio responsavel de recolha de informagéo
significativa, o levantamento dos diagnésticos da situagao a partir do campo, assim
como de propostas de intervencdo que dependem da sua esfera de acgédo e
competéncia “?. Numa matriz pluridisciplinar, Colliere “??- 2% menciona que “a agdo

partiihada em paridade com outros profissionais de saude e sociais permite um
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melhor conhecimento entre profissbes e obriga cada uma a situar-se tendo em

conta as necessidades reais das familias”.

Esta forma de agir, permite compreender o modo como as diferentes profissdes no
mesmo contexto se complementam, para além da matriz declarativa, definindo o
que é essencial no desempenho das partes para o funcionamento comum “?.
Dirigindo-se aos enfermeiros salienta que o seu contributo pode ser insubstituivel
pela proximidade que tém com um numero significativo de pessoas, com
necessidades distintas e capacidades distintas “?. Importa que sejam sensiveis e

atentos a situacdes que sdo por si s6 geradoras de enorme vulnerabilidade “?.

Aprender a lidar com situagdes de enorme sensibilidade, envolve aquisicao de
conhecimento e tempo de experiéncia e reflexdo. Benner " P ") centrando-se nas
questdes da aprendizagem, diz que “aprender a encontrar os outros em varios
estados de vulnerabilidade e de sofrimento requer abertura e uma aprendizagem
experiencial ao longo do tempo”. Afirma que no acompanhamento constante das
situagbes, as enfermeiras revelam [nas suas narrativas de aprendizagem] uma
capacidade substancial de raciocinio clinico, conseguindo elencar situagdes de
interacdo que subsidiam a pessoa doente e familia face ao processo de doenca "%.
Na mesma obra, Benner ¥ assegura que a experiéncia capacita os enfermeiros
para o despiste precoce de sinais e sintomas de vulnerabilidades e afirma que “a
pratica € um todo integrado que requer que o profissional desenvolva o carater, o
conhecimento e a competéncia para contribuir para o desenvolvimento da propria

74 p. 14

pratica” ). Acrescenta ainda, como fundamental para esta construcdo o

exercicio de uma pratica reflexiva, uma vez que a reflexdo permite a identificagao

de aspetos centrais que possibilitam o desenvolvimento do conhecimento

clinico ™,

Na caminhada de construgdo profissional, tendo presente as mudangas

percecionadas que complexificam e transformam a vida das pessoas, José 9P 2%

solicita aos enfermeiros a abertura a “..novas dimensdes do cuidado de

enfermagem, ainda pouco exploradas”, considerando de um modo particular o

“

humor, enquanto “... fator de grande importancia em relagcdo ao bem-estar das
pessoas, ao cuidado de enfermagem e a interagdo... [permitindo]... uma maior
satisfacao pessoal e profissional”’. Propde-se assim um olhar atento aos materiais e
métodos utilizados, tendo como propésito identificar as necessidades das pessoas

envolvidas e responder em conformidade.
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Reconhecidas que estdo as mudangas no processo de construgcao das familias € o
seu entendimento das respostas em saude propde-se a busca por um “designio

» (9P 23 que sustentadamente, permita e renove a intervencédo e

transformador
subsidie os resultados. Na perspetiva de Smith ®, face ao nimero consideravel de
pessoas que sao internadas anualmente por instabilidade ou instalacdo de
processo de doenca, a competéncia dos enfermeiros resultara, inevitavelmente, da
sua capacidade de analise e interpretacao de intervengcbes em que exercicio critico

e a criatividade assumem destaque.

3.3 - DO INTERNAMENTO NA UNIDADE DE CUIDADOS INTENSIVOS

De acordo com o Instituto Nacional de Estatistica "® as UCI sdo um “Conjunto
integrado de meios fisicos, técnicos e humanos especializados, onde os doentes
em estado critico, com faléncia de fungbes organicas vitais, sdo assistidos por meio

o 7P 15N refere que

de suporte avancado de vida, durante 24 horas por dia”. Caetan
este é o termo mais usado em Portugal, mas propde um outro, o de “Unidade de
terapia intensiva” e defini-a como “um conjunto de meios humanos e materiais que
permitem tratar adequadamente um doente em perigo de vida iminente”. Remetem
ambos 0s conceitos para a existéncia de suporte material e humano que permita
atuar corretamente e em conformidade face a uma situacao de doenca critica. Para
Rego P 89 ¢ “3 grea do hospital que apresenta um maior consumo por doente
internado, devido, entre outros, ao niumero e qualificagdo dos recursos humanos
exigidos para o funcionamento desta estrutura”. Devido aos custos financeiros
elevados que lhe estdo associados, importa determinar se a situacao de saude

remete para cuidados intensivos ou intermédios .

O internamento em UCI comporta a admissdao em unidades médicas e cirurgicas,
sendo que a admissdo compreende o internamento de uma pessoa por um periodo
nunca inferior a 24 horas "®. Denomina-se de permanéncia sempre que este é
inferior a 24 horas, associado a situagdes como abandono, alta sem concordancia

médica, falecimento ou transferéncia para outro estabelecimento de saude ®.

No contexto das UCI, o elevado suporte tecnolégico, permite pelo uso e

interpretacdo, sustentar a tomada de decisbes na procura de estabilizagdo

(79)

hemodindmica da pessoa doente Sao exemplo, os dispositivos de

monitorizagdo cardiaca, os dispositivos de perfusao de terapéutica endovenosa e
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todo o suporte ventilatério e dialitico. O proprio contexto e a dindmica que |Ihe esta
impressa, mobilizam os enfermeiros a desenvolver estratégias formativas no

sentido do desenvolvimento de competéncias 9 ).

Emergem assim, como
contextos em que a existéncia de peritos é muito significativa. Rego ™ P &)
reconhece que “as exigéncias de trabalhar em UCI apontam para pessoas cada vez
mais qualificadas, capazes de se integrarem em processos de melhoria e formacgao
constantes, onde o dominio das novas tecnologias, a participacdo e a autonomia
sao tragcos fundamentais para o cuidado de doentes com elevado nivel de

”

gravidade e em risco eminente de vida...” Requer que sejam profissionais

altamente qualificados com capacidade para interpretar um conjunto significativo de

dados relativamente & situagdo critica em que a pessoa doente se encontra ® ),

Revelam-se no exercicio, pela proximidade, monitorizagdo continua e adequacao

) Contudo, a

de intervencdes considerando sempre a pessoa alvo de cuidados
este respeito, Hesbeen ©*® chama a atencéo para as constatagdes a que chegou
Carpentier-Roy [1991] quando interrogou enfermeiras e estas referiram que
trabalhar neste contexto Ihes confere caracteristicas superiores nos dominios
intelectual e afetivo. Deixa a possibilidade de alguém elencar as pessoas

[profissionais] pelo nivel de exigéncia de atos técnicos ©°

e sugeriram que a
exigéncia do contexto e as condigbes com que se deparam permitem fazer a
diferenca entre profissionais. Esta posi¢cao revela-se marginal, ja que o autor diz
que a atencio “deve ser sempre particular, sem ser predeterminada pela natureza
da afecao, pela idade ou pelo servico em que a pessoa se encontra... ndo ha
situagbes de cuidados grandes ou pequenas, s6 ha situagbes de vida sempre

» (53 p. 52

particulares ). S&o a técnica e a elevada exigéncia nos procedimentos, que

geram a divisdo entre enfermeiros ©%.

Voltando-se para o que os une, o cuidado a pessoa doente e familia na qual se

%3 salienta a importancia dos enfermeiros terem um contetido

insere, Hesbeen
sustentavel e se revelarem “socialmente Uteis” para doentes e familia a viverem
momentos de grande ansiedade e incerteza. Implica que sentimentos e sensagodes
experienciadas possam e devam ser monitorizadas e atenuadas . McKiernan e
colaborador ©® verificam que o choque inicial de verem o seu familiar internado
numa UCI é brutal, ainda que preparados para o que os espera a quando do

2)

acesso. Revela-se na esséncia um momento irreal e perturbador ?. Lam e

colaboradores " P 2 realcam que a admissdo em UCI geralmente “ocorre sem
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aviso prévio, provocando nas familias um turbilhdo de incerteza, choque,
desamparo e confus&o”. Wilkinson " procurou compreender este choque inicial no
processo e constatou que importava considerar um espago de 72 horas desde o
momento de admissao, no sentido de permitir a familia estabilizar. Relata deste
momento inicial de impacto, grande agitacdo e medo e sugere que o choque da
admisséao e a possibilidade de morte do seu ente querido condiciona a capacidade
de entendimento da situacdo. Concorrem para esta situacdo, um conjunto de
sentimentos e emog¢des, multiplos e simultdneos que tendem a potenciar a
ansiedade experimentada. Decorre daqui o que Wilkinson ®" chama de “efeito de
choque” que conduz a interrupcdo da normalidade habitual do quotidiano.
Deparam-se, pela presenca constante, com a situagdo de serem diversas vezes
chamados a decidir sobre procedimentos a realizar, nomeadamente
traqueostomias, cateteres gastricos percutaneos e técnicas dialiticas, entre outros,
sobre os quais Ihes é dada informacgao explicita mas que sendo naturais para o staff
ndo é para a familia ®?. Estes familiares relatam que esta situagdo em que se
encontram contrasta com tudo o que tinham como certo e seguro. Nunca tinham

imaginado que viriam a viver esta situacdo e a estar num sitio como este '

Hickman e colaboradores ©¥

encontraram posi¢des distintas dos sujeitos
relativamente ao evento gerador de stress. Se uns procuravam informagcdo na
tentativa de maior proximidade com a situagdo geradora de stress - comportamento
caracteristico da abordagem de confrontagdo; outros decidiram afastar-se do
evento gerador - evitando a confrontagdo. A assungao de um estilo ou outro,
confrontagdo ou evitamento, esta associado ao bem-estar cognitivo e emocional

encontrado ®.

No contexto da unidade de internamento os familiares de doentes criticos estéo
expostos a multiplas fontes de stress fisico e psicoldgico. Salienta-se “o de assumir
o papel do decisor substituto” o que implica “entender uma complexa terminologia
médica, deliberar sobre as possiveis opgdes de escolhas e depois tomar a decisdo

83 p. 412

de acordo com aquilo que sdo as preferéncias do doente” ¢ ). Surge assim uma

exigéncia continua para a tomada de decisao, muitas vezes sem qualquer suporte

cognitivo ou emocional ©°.

Considerando a sua presenga assidua,
Hesbeen ©* PP 772 refere que os enfermeiros “beneficiam de oportunidades
particulares para dar as suas praticas um sentido de verdadeira ajuda e para atuar

como vetores de serenidade junto das pessoas a quem se dirigem”. Remete para a
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necessidade de saber elencar que aspetos carecem de particular atengéo,
nomeadamente que duvidas tém, que aspetos condicionam a sua tomada de
decisdo e o que esperam como resultado de determinada decisdo. Importara,

n ©3P-72) “ornar mais confortavel, mais suave e mais

ainda, de acordo com Hesbee
calorosa a situagao vivida, bem como de ter uma atencgéo particular aos «mil e um
pormenores» que a compdem”. Ainda que dificil, salienta a necessidade de se
encontrar um equilibrio, tendo em conta que o que é em demasia é tao
“desagradavel e pouco profissional como se nao fosse suficiente” **P 7?. E preciso
dar tempo a familia, confortar, sem que a presenca [constante ou excessivamente

doce] seja sentida em excesso, tornando-se por si so dificultadora.

Ao falar de profissionalismo, Hesbeen 3P 72 define-o como sendo a “capacidade
que o profissional tera em tomar a justa medida, em descodificar o mais
delicadamente possivel o que, numa situagao particular e definitivamente singular,
podera contribuir para o bem-estar de um paciente e dos seus familiares”. Na
interacdo com o membro da familia, a vivenciar o processo de transicdo saude-
doenca de um dos seus membros, “o profissionalismo esta nesta subtileza, nesta
capacidade de ir ao [seu] encontro... de dar sentido a esse encontro e, depois, de

» 53P-72) N3o bastara para tal acolher a familia, uma vez que

fazer caminho com ele
o background disponivel, permite preditivamente saber que esta a passar e/ou vai
passar por varios condicionalismos, que carecerao de suporte, do profissionalismo
dos enfermeiros, tal como referido por Hesbeen ©®. Smith ) associa os conceitos
de profissionalismo e competéncia, dizendo que este se torna um atributo da

competéncia.

3.3.1 - As necessidades encontradas na experiéncia

A palavra experiéncia deriva do latim experimenta, provar (experimentar). Para
Bondia ®* ™ 2 experiéncia é “em primeiro lugar um encontro ou uma relagdo com

algo que se experimenta, que se prova”. Honoré ®°°- 110

acrescenta o significado
para o sujeito, referindo que é “o que experimentei nas situagées que para mim
deixaram um tragco”’. Sao frequentemente “situagbes de mudanga, crise, que
provocam modificagdes nas minhas representagbes, nas minhas apreciagdes, na
minha forma de agir’ P 9. Rebelo ® P ' diz que “a experiéncia pode considerar-
se como o confronto com o real, com a vida, vivido na primeira pessoa com o0s

outros no seu trajeto, escrevendo a sua prépria bibliografia”.
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Na dtica do utilizador, as UCI sao centros de grande decisdo, em que as questbes
da vida e da morte emergem frequentemente e remetem para experiéncias vividas

muito dramaticas. Wilkinson @' pp- 8081)

constatou que na vivéncia desta experiéncia
os participantes identificavam necessidades que importava perceber como e
quando surgiam, nomeadamente “a necessidade de acesso e proximidade; a
necessidade de um ambiente positivo; a necessidade de apoio; a necessidade de

informacéo; a necessidade de esperancga".

O conceito de necessidade sabe-se que remete para algo que se procura, do que
se deseja, uma vez que “pela sua natureza, a pessoa procura o prazer e tenta
evitar o desprazer” ® %) Chalifour " refere que o encontro com a necessidade é o
ponto de partida ou razdo para a interagdo. Salienta ®” que a forma de cada
relacao/interacdo dependera da necessidade a satisfazer. Acrescenta a este
proposito que situacbes em que a satisfacdo das necessidades € ameacada ou

87)

comprometida, conduzem a um desconforto generalizado ", que, por sua vez,

assume um papel de forga motriz na mobilizagédo de sinergias com o objetivo da

satisfagdo da necessidade” ®".

As necessidades revelam-se assim do encontro, na experiéncia, com o que lhes faz
falta, com o que condiciona o seu bem-estar ou compromete a habitual e saudavel
resposta face ao que se lhe apresenta. Decorrente da experiéncia, da interacao,
consciencializa-se do que é para si necessario e o que tal condiciona do ponto de

vista fisico e emocional ®"

. Considerando as necessidades que dependem da
mobilizagdo do proprio, e que assumem em si uma prioridade expressa, “ajudar a
pessoa, € ajuda-la a tomar consciéncia da sua necessidade, a aceita-la e a
encontrar a melhor maneira de utilizar a sua energia para a lhe responder” ¢ ?- 8%,
Deste modo, “o desconforto que uma pessoa sente quando as suas necessidades
ndo estdo satisfeitas, € uma das principais razées para Ihes responder” ¢ 7 %) De

M “Quando falamos de “necessario” e de

acordo com Rosa e Basto ®® ™
“necessidade”, apenas podemos, honesta e rigorosamente, estar a falar do que é
‘melhor” ou “mais” possivel num certo momento e circunsténcia”. Tomando como
ponto de partida que “a necessidade primeira € o “outro” (o cliente) ”, tem-se dado
énfase “as necessidades no sentido de deficit ou as necessidades no sentido do
estar da pessoa (na sua totalidade, vivida pela propria) ” 8 PP- 192 Costa P 77)
questionou-se de como intervir perante a complexidade de situagdes que a familia

estd a experienciar e numa tentativa de subsidiar a resposta dos enfermeiros,
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salienta que é importante que o enfermeiro “conhegca o modo de funcionamento da
familia...; identifique a estrutura familiar...; diagnostique as caréncias e

potencialidades de cada familia”. Benner °

refere ser determinante para o
diagnodstico de necessidades a capacidade de escuta e observacao do enfermeiro,
assim como a abertura a sua presencga e participagao da familia.

@) insta para que se

Sabendo do impacto da situacdo na familia, Wilkinson
compreenda a necessidade de estar perto e dai o alargamento do horario da visita.
Estar perto, segundo Salmond ©' * ') faz emergir uma “sensacéo de seguranca’,
permitindo-lhes sentirem-se conectados e manterem lacos fisicos e afetivos.
Continuando, Wilkinson ®" diz que para a familia, na impossibilidade de comunicar
com o seu familiar, a possibilidade de estarem sentados junto, de poderem dar a
mao & muito confortante, juntando a possibilidade de verem in loco a qualidade dos

cuidados prestados.

O mesmo autor ®" revela aqui duas situagdes distintas: uma, em que os familiares
classificam os cuidados e toda a atencao disponibilizada de brilhante, e outra, em
que consideram como muito negativo o facto de serem convidados a sair da
unidade do doente, face a necessidade de realizacdo de determinado
procedimento, nomeadamente a administracido de farmacos ou a necessidade de
observar o doente ®". Wilkinson ®' P 8V reforca a necessidade de “repensar a
justificagdo para tal”, uma vez que a necessidade de estar perto fica assim
comprometida, “pelo isolamento e restricdo de interacdo”. Defende também, que
este facto, dependendo da situacéo, pode ser central e vital para o bem-estar do
doente e/ou para a familia ainda que o doente esteja inconsciente, nao
percecionando a sua presenca e possibilidade de interagdo. O simples facto de ver
o doente revela-se pacificador e benéfico, comparativamente a possibilidade de nao
o poder ver ",

(74) (81) (92)

Alguns autores acautelam a possibilidade de as pessoas terem

experiéncias anteriores, facto que importa considerar na avaliagdo e monitorizagao

da situagao, podendo condicionar o emergir das necessidades e satisfagcdo nas

(53 p. 106

respostas encontradas. Hesbeen ) alerta que “o processo de cuidar remete

para a capacidade de inferéncia dos profissionais”. Capacidade que lhes permite
“estabelecer relagbes com os diferentes elementos” e “agir de maneira esclarecida,

53 p. 106)

subtil e adaptada a cada situacéo de vida encontrada” ¢ . Considera também

que para “ir ao encontro de... [€] ...agir na sua situagao e procurar identificar o mais
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finamente possivel as componentes dessa situagao que interagem” os enfermeiros
tém que recorrer “a um vasto campo de conhecimentos” que inclui “tanto elementos
tirados da sua observacdo, como dados cientificos, teorias diversas ou modelos,
bem como ensinamentos tirados das suas experiéncias pessoais

” (53 p. 106)

anteriores... Importa, com proficiéncia, considerar a pessoa alvo de

cuidados, mas também a sua histéria, uma vez que tal como sugerem Meleis e

3P %) 3 pessoa ao viver processos de transicdo assume uma

colaboradores
“identidade integrada e fluida”, que n&o é mais do que prosseguir com o0 que era e
com o que a situacao lhe reservou, com o que lhe permitiu. Ter em atencédo as
experiéncias anteriores é considerar a possibilidade de estas serem novamente

revisitadas e puderem influenciar a vivéncia atual.

Relativamente ao ambiente/contexto da unidade, revisitando o trabalho de
Wilkinson ®", reconhece-se que apesar da imagem que tém de experiéncias
anteriores ou do que visualizam nos meios de comunicacio, a atmosfera que cerca
os familiares é positiva quando percecionam proximidade da equipa relativamente a
familia e simultaneamente constatam a preocupacdo que tém em prestar os
melhores cuidados ao doente. Os participantes deste estudo deixaram transparecer
que o cuidado a familia se revela no contacto diario pelo modo como sao
chamados, nome proprio, pelo questionamento relativamente ao modo como tém
passado, o que tém feito, “remetendo para uma atmosfera muito positiva” ©' P 82,
Mitchell e colaboradoras ©®® constaram que os familiares que experienciam o
internamento em cuidados intensivos pela primeira vez implicam da parte dos
enfermeiros uma atengao particular, considerando as mudangas encontradas e as
sequelas que daqui podem emergir. As respostas que encontram a esta
necessidade de apoio, contribuem decisivamente para este registo mais positivo,

revelam-se “o primeiro mecanismo de suporte para os membros da familia” ©' - 82,

Mitchell e colaboradoras ©%

perceberam que quando a familia encontra resposta as
suas necessidades, desenvolve uma enorme capacidade de gerir as situagcbes que
se lhe colocam, nomeadamente com estratégias de coping. Emerge, também
relacionado com as estratégias de coping, a necessidade de informagao, uma vez
que a aquisicao lhes permite “antecipar e esperar o que pode acontecer na fase
seguinte de doenca do seu familiar’ ®' P #_ Hesbeen ®* " ' salienta que no «ritual
quotidiano» a resposta a necessidade deve considerar “a pessoa”, uma vez que “o0

cuidado, no singular, se trata - ou deveria tratar-se - de uma obra de criagéo
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sempre unica que diz respeito a uma pessoa na singularidade da sua situacéo de
vida”. A informacéo é particular e particulariza.

Pode-se relativamente ao que traduz, encontrar situagbes dispares e dai impactos

(16) os

também tdo diferentes. De acordo com Verhaeghe e colaboradores
profissionais procuram retratar no seu discurso a situacdo o mais real e verdadeira
possivel. Aspeto que muito agrada ao familiar pois permite-lhe alguma preparacao,
facto que contrasta vivamente com a experiéncia de outros familiares que nao
tendo acesso a esse cuidado na informacado que lhes chegava encontraram aqui
mais um fator dificultador ®". Scheunemann e colaboradoras “? realizaram uma
revisdo sistematica da literatura no sentido de identificar que intervengdes tinham
sido desenvolvidas, com a familia no contexto da unidade, para uma comunicacao
de qualidade com resultados para ambas as partes. Definiram ©? P %3 como
material de analise estudos realizados de 1995 a 2010 e mostraram que
determinados aspetos eram identificados pela influéncia negativa que tinham no
processo de comunicagdo, nomeadamente “os constrangimentos de tempo, a falta
de competéncias para uma comunicagao eficaz, objetivos pouco claros e a
mudanca na dindmica familiar”. O suporte de material escrito foi elencado como
uma boa estratégia custo/resultado, devendo estar sempre presente nas unidades
(92

). Outra estratégia é o desenvolvimento de redes de comunicag¢ao estruturadas,

que percecionaram tenderem a nao resultar por condicionalismos institucionais 2.

Ainda que informada o conteudo nem sempre é o pretendido. Face a situacao

clinica instavel do seu familiar, a familia precisa de acreditar, precisa de ter

(81

esperanga. Wilkinson ®" afirma que os familiares acreditam que mesmo estando

numa situacao critica, o seu familiar esta vivo, sendo possivel a sua recuperacao e
regresso a casa, para junto de todos. Quando tal perspetiva ja ndo existe tém fé
numa morte sem dor e pacifica ®". Precisam de informagdo “completa e precisa
relativamente a situacado de saude do seu familiar incluindo se possivel o curso

” (81 p. 84

possivel de acontecimentos ), Importa, segundo McKiernan e colaborador @

identificar periodos distintos e necessidades distintas. Num primeiro momento a

necessidade de informacdo foca-se “na condicdo do doente e progndstico” @ P29,

Informacgédo esta que “deve ser repetida a familia até se perceber que estéao

» (2P 289)  Constatando-se a dificuldade em absorver a

capazes de a processar
informacdo, no periodo inicial, de grande incerteza, os enfermeiros devem

desempenhar um papel estratégico no sentido de lhes dar suporte ®¥ @ Apds o
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periodo inicial de “tumulto e perturbagcdo”, a familia tende a prosseguir a sua
vivéncia “observando e monitorizando os cuidados prestados e a progressdo da

2p-29) Com o decorrer do internamento, tende a ajustar-se

situacdo do seu familiar” ¢
e a informacao procurada revela-se mais focalizada, traduzindo-se em aspetos
mais especificos relativamente a evolucdo clinica e intervencdo terapéutica ©.
Revelam particular interesse pela informacdo clinica, colocando questdes de

@) Percebe-se, assim,

detalhe que nem sempre sado 6bvias para os profissionais
que a interagdo com a familia pressupde um envolvimento crescente no sentido de
um cuidado inclusivo, considerando o seu bem-estar e simultaneamente a pessoa

doente.

Hickey ® realizou uma revisdo da literatura com o intuito de encontrar, na
evidéncia produzida de 1976 a 1990, suporte para a pratica de cuidados,
relativamente as necessidades elencadas pela familia face ao internamento de um
membro adulto em CIl. Encontrou oito estudos, que replicavam o0 mesmo
instrumento de levantamento de necessidades, e que traduziam dados muito
similares. Os familiares referenciavam a informacdo como a necessidade major
seguida da necessidade de confianga restabelecida. Emergem algumas estratégias
para possibilitar o acesso a informacao pela familia, nomeadamente fontes de
informacao escrita, contacto diario com médicos, enfermeiros ou ambos, definigdo
da pessoa de ligagdo da familia com a equipa de enfermagem e da pessoa a

contatar em caso de mudanca subita do estado de saude da pessoa internada.

Verhaeghe e colaboradores '® realizaram um trabalho de RSL, onde se inclui este
trabalho de Hickey ), tendo como finalidade estruturar o conhecimento cientifico
disponivel relativamente as necessidades e experiéncia da familia na UCI.
Definiram como periodo de trabalho de 1970 a Janeiro de 2004 e incluiam estudos
de ambos os paradigmas, qualitativo e quantitativo. Encontraram um total de
quarenta e seis trabalhos e apuraram que os estudos quantitativos eram utilizados
para identificar as necessidades, sendo que a experiéncia emergia em estudos do
paradigma qualitativo. Verhaeghe e colaboradores "® mostram que grande nimero
de estudos realizados sdo do paradigma quantitativo, evocando as necessidades
encontradas, e apenas alguns estudos sdo do paradigma qualitativo, considerando
a experiéncia das familias. Lam e colaboradores ' 2 que publicam igualmente
em 2004, confirmaram estes dados, reconhecendo que a preocupag¢ao em estudar

as necessidades da familia na UCI tem sido consideravel. Contudo, quando
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desejaram perceber o que emergia da experiéncia vivida pela familia,

(71 p. 145)

verificaram que na sua area especifica de intervencao e investigacao, UCI

de neurologia, era clara a inexisténcia de estudos qualitativos. Referem " P 142)

que
os estudos qualitativos “permitem insights sobre a experiéncia das familias, que os

estudos quantitativos existentes poderiam nao estar aptos para capturar”.

Reportando-se aos estudos quantitativos, que referem as necessidades, Verhaeghe
e colaboradores "® relatam que as necessidades podem ser divididas em quatro
categorias, com subcategorias intrinsecas: Cognitivas — Informacao; Emocionais -
Conforto e seguranga do familiar; Sentirem-se aceites no servigo; Sociais - Relagao
familiares/doente/equipa de saude; Praticas - (in)Flexibilidade da hora da visita;
Condicbes da sala de espera. Relativamente aos dados que aludem a experiéncia,
emerge a existéncia de quatro fases. A primeira fase, que dizem ser de espera, é
vivida com grande stress, angustia e ansiedade. A segunda fase de procura
incessante de informacao (diagnostico/prognostico), revela que muitas vezes nao
sabem onde a obter e como atuar. Sendo a informagdo a necessidade mais
elencada, ndo estando satisfeitos com o que lhes é transmitido, assumem uma
posicao persistente. Durante a possibilidade que Ihes & dada para estar junto do
doente observam, analisam e avaliam os cuidados. Numa terceira fase da
experiéncia de internamento, tém uma necessidade extrema de estar ao pé do seu
familiar. Precisam de ver, precisam de saber. Afirmam que “N&o saber é a pior
parte”. Na importancia que assumem as questdes da informagéo, gerem o conflito
verdade/esperanca e estdo particularmente atentos as fontes, citando sinais na
cara dos profissionais e as reacbes destes. Na quarta fase, procuram
incessantemente por recursos internos e externos. Mobilizam-se para darem
suporte uns aos outros no grupo de familiares, mas serem igualmente um suporte
importante para o doente. O grande foco de ansiedade da familia remete para as
questdes da informacgao, que pode ter dois pontos de analise: 1 - a informagao que
€ dada é insuficiente; 2 - a dificuldade que tém no acesso a essa informagao.

O facto de multiplos estudos atribuirem a vivéncia de grande ansiedade pela familia

©) 4

face as necessidades experienciadas, levou Delva e colaboradores
procurarem compreender as necessidades e o0s niveis de ansiedade experienciados
pela familia, da pessoa internada em CI, considerando a idade, género, nivel de
escolaridade e tipo de relagdo que tém com o doente. Dada a pertinéncia do objeto

de estudo e o interesse nos resultados importa uma descricdo detalhada dos
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mesmos. Relativamente as necessidades, a informacgéo tem o maior score, seguida
da necessidade de sentir seguranca e redugdo do medo, proximidade e suporte .
A necessidade de conforto aparece em ultimo lugar. Encontram também outros
cinco itens: obter respostas honestas, perceber que o doente recebe os melhores
cuidados, saber o resultado esperado, entender as explicagdes dadas, que lhe
telefonem para casa sempre que surja qualquer alteragao no estado de saude do

% p- 29 estes cinco itens constataram que quatro deles

seu familiar. Revisitando
pertencem a categoria necessidade de informacdo, “o que € um indicador da
importancia desta necessidade”. Aparecem ® seguidamente outros itens, com
menor score: sentir que lhes € permitido chorar, ter mobiliario confortavel na sala de
espera, ter disponivel uma alimentacdo saudavel no hospital, ser informado dos
servicos religiosos disponiveis e ter visita de um membro religioso. Neste grupo de
itens identificam-se quatro que pertencem ao grupo “necessidade de conforto” e um

ao grupo “necessidade de suporte”.

Quanto a relacdo entre nivel de ansiedade, necessidades da familia e variaveis
demograficas reconheceram que existe uma significativa correlagdo negativa entre
o nivel de ansiedade do familiar e a idade do doente ). Especificamente “quanto
mais novo é o doente, mais ansioso esta o familiar...” ainda que “o sentimento de
ansiedade decresg¢a com a idade...quanto mais velho é o familiar menos ansiedade

% P 2) perceberam ) que existe igualmente uma significativa correlagao

tem” ¢
negativa entre a “necessidade de proximidade” e a idade do doente. Referem ®
que quanto mais novo € o doente mais necessidade existe de estar proximo.
Encontraram ®® uma correlacdo positiva entre a “necessidade de conforto” e a
idade do familiar assim como entre a “necessidade de conforto” e a distancia do
hospital. Referem ® que quanto mais velho é o familiar e maior é a distancia até ao
hospital, maior é a “necessidade de conforto”. No que ao género diz respeito, as
mulheres ficam mais ansiosas que os homens, tém maior necessidade de

96)

seguranga, proximidade, suporte e conforto ®6) Relativamente a escolaridade, as

pessoas com menos escolaridade revelam estar mais ansiosas do que as que tém
niveis mais elevados de escolaridade, processo idéntico para as necessidades .
Familiares com menos escolaridade tém mais necessidade de seguranca,
proximidade, suporte e conforto, do que familiares com escolaridade superior .
Sobre o tipo de relagao, estes autores nao encontraram uma relagao significativa

entre ansiedade e tipo de relagdo como doente, contrariamente a informagdo em
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que o tipo de relagcao esta significativamente relacionado com a necessidade de

%) Os mesmos autores ® dizem que as

informacdo, seguranca e proximidade
esposas, pais e criangas tém uma grande necessidade de informacgao
comparativamente aos outros familiares e que as esposas tém mais necessidade

de sentir segurancga e proximidade do que os restantes familiares.

Outro facto interessante estudado, foi o internamento ser planeado ou ndo e o seu
impacto, tendo percebido que a ansiedade € maior quando o internamento nao é

planeado, relativamente ao internamento planeado .

3.3.2 - A explicitagcédo da necessidade de informacdo

Os momentos de espera, subsidiados pelo “ndo saber”, sdo devastadores. Bond e

s 7 P 7 referem que a frase mais pronunciada pelos familiares, no

colaboradore
primeiro dia foi “eu preciso de saber”. Nos primeiros momentos de internamento, a
familia confronta-se com a situagdo potencialmente mortal do seu familiar e
simultaneamente com uma sequéncia de problemas nomeadamente, alteracdo da
rotina diaria e repercussbes econdmicas, diretas ou indiretas, no orcamento

familiar ©®®. De acordo com Carneiro ®

, as necessidades de informacédo da familia,
do doente critico, revestem-se de uma acuidade particular. Destinam aos
profissionais de saude o ato de informar, se possivel, tudo o que acontece,
acreditando no seu saber mas essencialmente na sua sensibilidade, construida na
vivéncia com outros familiares em iguais circunstancias. Tomando como principio
que “Informar” € uma “Agado com as caracteristicas especificas: comunicar alguma
coisa a alguém” " P %) entzo a equipa de saude que assuma o papel de transmitir
tudo o que possa, direta ou indiretamente, reduzir as suas duvidas e inquietagdes.
McKiernan e colaborador © perceberam que face a algo tdo constrangedor, a
familia fazia uma correlacao direta entre ter informacdo e saber lidar com a
situacdo. Ter conhecimento, relativamente ao prognéstico e os resultados

esperados, ajudou-os significativamente a lidar com a situagao.

Num registo de informacao clinica, desejam, relativamente ao seu familiar:
» “Informacao rigorosa sobre o seu diagndstico;
= Conhecer as modalidades de tratamento proposto para o seu caso, com todos os

pormenores possiveis (técnicas a que sera sujeito e sua atrogenia potencial,
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medicacdes que ira receber e eventuais efeitos secundarios, periodo de duragéo
da terapéutica, entre outros);

= O prognéstico da sua doencga, ndo s6 em relagdo ao perigo de vida imediato
como também a possiveis alteragbes da qualidade de vida prévia ao

aparecimento da doenca que motivou o seu internamento na UCI” (8P-83)

Carneiro ®® afirma que a familia tende a pressionar a equipa, questionando
sistematicamente o evoluir da situagdo, mas encontra uma equipa que vive
constantemente em grande tens&o, decorrente da gravidade de situagdes clinicas a
que tém de responder, mas também da impossibilidade temporal que encontra para
responder a familia. Nestas situacbes, as expetativas da familia na aquisicdo de
informacdo nem sempre sdo satisfeitas pela equipa, gerando mais ansiedade ©°.
Surgem assim o0s “primeiros problemas de comunicagdo... situagdes
potencialmente conflituosas...uma comunicacido marcada por hostilidade e tensao

» 8P %) Com estas condigdes, o contexto ndo favorece a

de parte a parte...
interacdo nem a satisfacdo das expetativas de ambas as partes. Assim sendo, os
profissionais de saude, em particular os enfermeiros, devem ter presente o que
defende Blanchard e colaboradora ®® quando afirmam que um momento de grande
crise e o0 ambiente nada familiar da UCI, condicionam uma efetiva interacdo com os
membros da equipa que estdo preocupados em responder as necessidades da
familia como um todo. Encontram-se aqui fatores de dindmica funcional, mas
também de posicionamento estrutural. Segundo as mesmas autoras ©© este facto
pode, em parte, estar associado a questbes de percegdo de “assimetria de
posicoes entre familiares e enfermeiros no contexto da UCI”. O “desenvolvimento
de um sistema verdadeiro e credivel de partilha de informagao suportado no mutuo
entendimento... entre a familia e a equipa da unidade” tende a ser

22
p (66 p. 226

significativamente facilitado ). Consegue-se deste modo “um entendimento

compartilhado de eventos, de linguagem e a participacdo em tudo o que acorre na
UCI” (66 p. 226)-

De um modo particular € importante que a familia perceba “as condi¢des em que a
comunicagao pode ocorrer... isto significa comunicar a intencao e necessidades do
contexto, de modo que a confianca se possa desenvolver” ¢ PP-229230) A relacdo de

confianga “é algo que se constroi” ¢ P-2%0)

, homeadamente a partir de informacgdes
praticas, como a possibilidade de se deslocarem para alimentar o seu familiar. Este

tipo de intervencdo “encoraja a familia a focar-se nas coisas praticas em que
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podem ajudar o doente, enquanto simultaneamente, torna explicito, determinados

requisitos no contexto da UC|” 66 7-230)

Mas se fornecer informacao aos familiares é fundamental, perceber se foi ou ndo
compreendida n3o o é menos. A este respeito, McKiernan e colaboradores
perceberam que existe discrepancia entre o que a equipa julga ter sido percebido
pela familia e o que realmente é percebido. Estas investigadoras ® ddo como
exemplo a familia pensar que a pessoa doente estd em coma, nao percebendo que
estava sedada, o que se traduziu em instabilidade fisica e emocional. Ha que
garantir que a pessoa que transmite a informacao valide o entendimento desta por

(66

parte da familia. Para Blanchard e colaboradores ®® a informacao incompleta ou a

falta de entendimento podem perturbar o equilibrio entre familia e staff da UCI.

Pensando na necessidade de informacao, nas necessidades particulares de cada
membro, Bond e colaboradores ©®” perceberam que quatro dos sete participantes
do seu estudo ndo estavam capazes no momento inicial de interagcao de conversar,
situagado que contribuiu parcialmente para uma outra dimensao - a necessidade de
informacao posterior. Encontraram simultaneamente familiares que preferiam que
Ihes dissessem logo tudo e principalmente “a verdade relativamente a condi¢ao de
saude do seu familiar, mesmo que a informacao fosse conflituante ou

» O7p-87) Referem particularmente

comprometesse a sua necessidade de esperanga
uma participante que dizia “Nao doure! Eu posso lidar com isto. Por favor dé-me a
verdade. Se ndo ha nenhuma esperanga, diga-me que ja nao ha nenhuma

esperanga” 7 P 67,

Os mesmos participantes expressaram que informacao
insuficiente ou menos fidedigna em nada contribui para o seu bem-estar e dizem
relativamente ao seu familiar doente “Ela pode ouvir ou ndo? Eu quero fazer isto
(trazer musicas que a doente gosta) se isto a vai ajudar, Isto ndo me ajuda a mim.
Eu posso receber as mas noticias. Nao nos digam coisas que nao sao verdade por

©7 p 61 McKiernan e

pensarem que precisamos de ouvir coisas boas”
colaboradores ? 2°® reforcam que mais do que “a necessidade de saber”, a familia

refere a necessidade de “informac&o honesta e compreensiva”.

Bond e colaboradores " * 5 encontraram problemas, relativamente ao contetido
transmitido uma vez que os participantes referiam de um modo espontaneo que
havia “inconsisténcia na informacado dada pelos médicos, enfermeiros, técnicos, e
outros funcionarios do hospital, no segundo dia de internamento”. Circunstanciando,

reconheceu que cinco dos sete participantes do estudo expressaram o desejo de
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que a informacao fosse transmitida de “um modo uniforme e condensada, dada por

9 p- 67)  Esta necessidade

um Unico médico para todos os membros da familia” ¢
prende-se ndo s6 com a discrepancia entre o que é dito mas também no que é
ouvido e percebido por cada um, dai a necessidade de estarem presentes e validar
conjuntamente " Quando tal ndo acontece os familiares tendem a “confrontar a
informacao recebida, constatando que alguma é contraditéria ou conflituosa...
gerando nos familiares alguma frustracdo... provocando mais dano do que
beneficio” " P ¢, Elencam como extremamente Util “a existéncia de um sistema de

97p-87) Carneiro 8% descreve

comunicacao real entre o staff da UCI e a familia” ¢
como estratégias para uma comunicacao eficaz, que minorem a situagdo que a

familia esta a experienciar e potenciem o bom funcionamento na UCI:

= “A preparagao da familia previamente a primeira visita a UCI, quer através de
didlogo quer fornecendo material escrito, sobre as regras de funcionamento da
unidade”. Esta intervencdo permite “minimizar o choque” de contacto visual com
o ambiente da unidade e determinar o que se espera da familia em relagao ao
doente e a equipa.

= |dentificacao do familiar de referéncia que estara em relagao direta com a equipa
e restantes familiares.

= Definicdo do periodo e numero de visitas. Definicdo do horario em que podem
comunicar com o staff, pessoalmente ou por telefone. Para tal torna-se
importante “a identificacdo do médico assistente e da enfermeira de turno
encarregues de prestar as informagdes julgadas necessarias, de preferéncia em

reunides de rotina previamente marcadas”.

Considera-se que a constancia do processo de informagao reduz a possibilidade do
que é respondido nao ir ao encontro das necessidades de informacao. Ainda assim,

importa considerar que podemos nao estar a responder em conformidade.

E possivel, ainda que assente na crenca de estar a responder ao desejado,
responder ao Jlado ou nao especificar determinado aspeto, tido como
verdadeiramente importante para a familia. Dai a necessidade de momentos para
“avaliagdo formal das suas necessidades de informagao” ° P " Whyte 9 P- 142
refere, de um modo sumario, emergirem quatro necessidades relativamente a
tematica informacgao: “Necessidade imediata de informagcao”; “Necessidade de
atualizagao da informacao”; “Necessidade de informagao sobre o que fazer junto da

cama do doente”; “Necessidade de informagdo para uma tomada de decisao

Anabela Mendes



A familia e a experiéncia de internamento numa UCI | 69

informada”. Associada a estas necessidades a autora reporta a “necessidade de

flexibilidade no horério das visitas” - 4,

No que respeita a necessidade imediata de informacao e ainda de acordo com
Whyte ©9 a preocupacao inicial da familia incide no cuidado que a equipa tem com
o seu familiar. Resigna-se a esperar, com mais ou menos tolerancia, recebendo no
momento em que tem acesso a unidade as primeiras informacdes ©°. Ja LeClaire e
colaboradores "% P 733) referem que a familia deseja que o progndstico lhes seja
transmitido “tdo depressa quanto possivel”. A segunda necessidade, de atualizagéo
da informacéo acontece no momento de cada visita a UCI e antes de entrarem, no
sentido de preparar a familia para o que vao ver junto do doente, nomeadamente

%) 9 Revela-se

novo suporte mecanico ou alteragdes no estado do doente !
fundamental possibilitar a familia a exposicdo das suas duvidas e validar a
aquisicao da informacéo.

Engstrom e colaboradores perceberam que os enfermeiros sentem que em

determinadas situacdes o ndo informar os familiares “é como mentir’ ©3 P 1654

s # P29 advogam que no acompanhamento, mesmo que

Hughes e colaboradore
nao surjam alteragdes, relativamente ao momento anterior de informacao, a familia
deve ser “informada objetivamente” de que a situagdo se mantém. Né&o
acontecendo, emergem situagdes de questionamento face a auséncia de
informacao, que considerando o tempo que o experiéncia condicionam o seu bem-

estar ),

Ponderando a carga emocional que estdo a experienciar, e segundo Meleis e
colaboradores ®, a informagdo emerge como um fator facilitador, nomeadamente
na reducdo do medo associado a todo o contexto de internamento. E assumido por
todos os intervenientes, no estudo de Hughes e colaboradores *°, nomeadamente
familiares e equipa de cuidados, que a informagéo é uma ferramenta a considerar
nas estratégias de coping. Estas estratégias e a confianga progressivamente
adquirida sédo elencadas como bons indicadores de processo, no processo de
transicdo que estdo a experienciar '®). Tendo em conta que “a principal
preocupacao é descobrir informagao relevante” relativamente ao seu familiar, a
familia esta particularmente suscetivel ao posicionamento do profissional,
considerando que, neste registo ele pode ser um elemento facilitador na aquisi¢cao e

entendimento da informacéo ?°P 29,
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E na possibilidade de serem ou se revelarem Uteis que os enfermeiros sdo
procurados e entdo questionados. E nesse contexto que encontram a sua intengéo

%3p-9) “cijidar de” ou “fazer

preditiva ou imediata de cuidar. De acordo com Hesbeen ¢
com cuidado” exalta uma atencao particular relativamente “a si proprio ou a outro, a
um objeto ou a tarefa que se esta a realizar”. Percebe-se que “O cuidado tem,
assim, a ver com a atencdo... designa o facto de estar atento a alguém ou a
alguma coisa para se ocupar do seu bem-estar ou do seu estado, do seu bom

53 p. 9)

funcionamento” ¢ O cuidar é caracterizado de acordo com Ferreira e

101P- 79 hor “uma relagdo em que o enfermeiro estd emocionalmente

colaboradora ¢
presente para o outro, comunicando disponibilidade continua e partilhando
sentimentos”. Estas autoras salientam que o exercicio da “pratica de cuidado de
enfermagem como uma interagdo humana” possibilita estadios de grande

inseguranca e instabilidade, para ambos os intervenientes (%' ?- 7).

Se o contexto é exigente para os profissionais, por razoes diferentes é também
para os familiares. Recheado de suporte tecnolégico e instrumental que
desconhece, acresce a preocupacgao de, na tentativa de auxiliar o seu familiar,
desligar algum ou perturbar o seu normal funcionamento ®®. Emerge aqui a sua
necessidade de informag&o sobre o que fazer junto da cama do doente 9 %) A
necessidade de cuidar do doente e simultaneamente dar suporte a familia, levou
alguns enfermeiros a sugerir a permanéncia de um enfermeiro para cada unidade
de internamento, respondendo assim a necessidades, ainda que associadas,
distintas ®*. Esta posicéo contextualiza-se principalmente no momento da admiss&o

e ap6s manobras de reanimacao ©?.

Whyte 9 e posteriormente Maxwell e colaboradores % e Curtis ©” perceberam
que o exercicio continuo de partilha de informagao permitira, paulatinamente, uma
tomada de decisdo sustentada, em situagdes internas e externas ao contexto de
internamento. A informacao possibilita-lhe gerir melhor as atividades na vida diaria

e o distanciamento relativamente ao seu familiar ©%.

Consegue, com menos
sofrimento realizar a sua atividade laboral e regressar apenas nos horarios das
visitas. Os momentos para o autocuidado, nomeadamente alimentacdo e repouso
passam a ser também considerados, bem como gerir com outros membros da
familia o suporte aos membros dependentes, homeadamente criangas e idosos.
Whyte @ refere que é importante para a familia saber que estdo sempre

informados do que se esta a passar. Assinalam particularmente os momentos em
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que nao estdo na UCI uma vez que, resultado de uma relagdo de confianga que vao
desenvolvendo sdo prontamente avisados se ocorrem alteragcbes importantes, no
estado de saude do seu familiar .

Sellman (1%

menciona que a percecdo que a familia tem relativamente ao
desempenho dos enfermeiros, pela forma e pelo conteido, condiciona o
aparecimento de uma relagéo, que podera ser de confianca. Esta relagao, familia -
enfermeira, ao existir, centra-se na relacdo de confianga como um processo
comunicacional facilitador em que os préprios atores ajudam “ao desenvolvimento
da confianca e da fiabilidade como um processo iterativo” "% P- 3% Cria-se deste
modo um sistema autossustentavel, promotor da confiabilidade um no outro, que
acresce a familia bem-estar, uma vez que tudo o que é dito é entendido como
verdadeiro e congruente com o0 que observam. Esta relagdo de confianga, segundo
Vieira "% "33 tem como exigéncias a veracidade e confidencialidade, observando “o
que é ser enfermeiro na perspetiva da nossa obrigagdo e do nosso compromisso
com as pessoas’. A autora acrescenta que “sem esta relacdo de confianga as
pessoas tornam-se objetos de cuidados e nao sujeitos a quem oferecemos

cuidados” (195°-33),

A situacgéo de fragilidade em que a familia se encontra, leva a que a confianga seja
“simultaneamente crédito oferecido pelo paciente [familia] aos prestadores de

» (106 p-17) Facilmente se

cuidados e resposta a estes, enquanto inspiram confianca
compreende que “a equipa precisa da confianca posta nela pelo doente [familia] tal
como o doente [a familia] precisa da confianca que a prépria equipa Ihe inspira pela
melhoria das suas condi¢des de vida” '%? 1) .

De acordo com Villaverde Cabral (%7 P- 225

, @ esmagadora maioria (90,1%) dos
inquiridos no seu estudo [pessoas que estiveram internadas em instituicbes
publicas] referem “ter compreendido as explicagdes fornecidas, por médicos e

s (197 P 226 reglcam que “a

enfermeiros durante o internamento”. Estes autore
compreensdo, enquanto mecanismo cognitivo, pode ser influenciada pela relagao
de confianga emocional existente” entre paciente e profissional de saude, e vice-
versa. Nota-se assim, a existéncia de processo de cuidados, assumindo-se que um
“processo”, segundo Hesbeen "% P 73 significa “capacidade para se movimentar,
para se dirigir ao outro para fazerem caminho juntos”, envolvendo “um encontro e
um acompanhamento”. Este encontro, na perspetiva do autor, tem uma finalidade

bem definida que diz ser o “conseguir tecer lagos de confiangca” e que se traduz no
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“sentimento que a pessoa cuidada experimenta de que aquele prestador de
cuidados vai assisti-la, vai ajuda-la na sua situagcdo particular... naquilo que a
pessoa sente como mais preocupante ou mais angustiante, na situacao que esta a

(108 pp. 74,75)

viver” . O segundo termo que caracteriza o processo de cuidados:

acompanhamento, Hesbeen (%)

alega que se existiu um encontro e deste
resultaram lagos de confianga, entdo sera possivel um caminho conjunto entre as
pessoas, recetor e prestador dos cuidados. Fazem juntos, um determinado

percurso comum.

O processo de cuidados revela-se assim a parte “essencial e também a mais
complexa da pratica profissional”’, uma vez que envolve o cuidar de uma pessoa
“respeitando a particularidade da sua existéncia” "% P ") Cuidar de uma pessoa “é
uma representacao multidisciplinar da pratica de cuidados, baseada na experiéncia
e no questionamento e orientada para a acao refletida, repensada sempre que se

apresenta uma nova situagdo humana” (1% P 79

. Em determinadas situacdes, é
extremamente dificil ser confiavel para os familiares. Engstrém e colaboradores ©*
consideram particularmente as situagdes em que se fazem mudancas terapéuticas
abruptas, como a retirada total e posteriormente o recomego, sem qualquer
informacao ou esclarecimento. A percecao da familia de que em determinada altura
deixou de fazer sentido determinado tratamento, que este é suspenso e
posteriormente reiniciado, cria alguma inconsisténcia pela falta ou discrepancia na
informagdo ©¥. Emerge daqui, a necessidade de um exercicio continuo de partilha,

construcao e desconstrugao de percecdes e saberes.

Cada um dos envolvidos € assim recurso e sujeito de intervengéo. Importa que se
definam disponibilidades e potenciais de intervencio, na relagao. Para Ferreira e
colaboradora %" P- 6" “3 relagdo de ajuda é parte integrante dos cuidados e ajuda-
nos a conhecermo-nos melhor, a utilizar recursos que desconheciamos...” Estas
autoras acrescentam que “...deixou de estar focalizada apenas no doente e passou
a abranger qualquer utilizador dos cuidados, a sua familia e os amigos, contribuindo
para a personalizagdo dos cuidados de Enfermagem, exigindo criatividade,
sensibilidade e um desejo profundo de partilhar sentimentos e de comunicar de
uma forma individual e unica...” no sentido de “...fornecer condigbes [que precisam]

para satisfazer as suas necessidades fundamentais” (%' PP- 6163,

Bailey e colaboradores ®® P 1'% referem que é notavel o investimento atual em

“testar e implementar promissoras intervengbes informativas para a familia no
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1099-44) expressam que os panfletos s&o

contexto da UCI”. Azoulay e colaboradores
um meio acessivel para a familia conhecer “a politica da unidade e suporte
instrumental usado” e melhor “compreender o diagndstico, progndstico e tratamento
do doente, aumentando a satisfagcdo com a informagao transmitida”. Blanchard e
colaborador ®® sugerem que outro aspeto que, importa salvaguardar no panfleto, a
fornecer a familia, € a possibilidade de interromper ou protelar o tempo de visita,

considerando a necessidade de garantir a privacidade do doente.

Cada contexto procura determinar qual a melhor forma de intervencdo, na
transmissao de informacdo, agregando comunicacao oral e/ou escrita, no sentido
de dar resposta e minimizar o sofrimento da familia a quando do internamento de

um membro numa UCI. Encontram-se neste contexto sessdes de educacido e

28) (110 28 pp. 47,48)

disponibilidade telefénica permanente ). Chien e colaboradores
reconheceram que “apds a intervengdo baseada nas necessidades, o grupo
experimental relatava niveis significativamente mais baixos de ansiedade e niveis
mais elevados de satisfagcdo que o grupo controle no pds-teste. Estdo ainda
convictos ® que a implementacéo de um programa de educacéo familiar deve ser
baseada nos resultados de uma avaliagdo das necessidades. Medland e

colaboradores ("9

procuraram implementar um programa de comunicagao
estruturado constituido por trés componentes: (1) uma discussdo com uma
enfermeira aproximadamente 24 horas apds a admissao do doente, (2) um panfleto
informativo dado no momento da discussao, e (3) um telefonema diario da
enfermeira responsavel pelo doente naquele dia. Os resultados obtidos apontam no
sentido de que o numero de chamadas recebidas dos membros da familia foi
significativamente menor no grupo experimental do que no grupo controle "%, No
grupo experimental, a satisfagdo com o cuidado aumentou significativamente de
pré-teste para pds-teste, assim como a perce¢cdo dos membros relativamente ao

110)

atendimento das suas necessidades '%. Bailey e colaboradores ®® acrescentam

que ambas as estratégias de comunicagao, oral e escrita, se revelam benéficas.

Lautrette e colaboradores ® tentaram perceber qual o impacto das estratégias de
informacao a familia da pessoa que esta em fase terminal na UCI, e perceberam
que as brochuras conjuntamente com uma comunicagdo proactiva permitem
atenuar sintomas de ansiedade e depresséo da familia na vivéncia da experiéncia.
Acautelando também o desenvolvimento de sintomas de stress pds-traumatico.

Bailey e colaboradores ® acrescentam que um suporte de informacao consistente,
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na perspetiva da familia, deve garantir dois pontos distintos: as respostas devem
ser honestas e deve ser consagrado um periodo de explicitagdo que possibilite a

(1) reforcam que

apropriacado da informacgao pela familia. Sacco e colaboradores
para além de respostas honestas a familia carece de atualizacdo frequente da

informacao.

Maxwell e colaboradores ("% salientam a necessidade, correlacionada, de manter
uma relacdo de grande proximidade com enfermeiros, médicos e outros membros
da equipa da unidade, ainda que de acordo com Chien e colaboradores ),
infelizmente estas necessidades nem sempre sdo identificadas e os familiares
experienciam desnecessarios quadros de grande stress e insatisfagdo com os
cuidados prestados. Sacco e colaboradores """ que procuraram desenvolver uma
plataforma de trabalho com as familias, no sentido de as implicar na tomada de
decisdo, destacam a especificidade da informagao a transmitir, e afirmam que
outros familiares, que ja tenham anteriormente passado pela situagao, podem ser
um suporte essencial para os que agora estdo a vivencia-la. Estas pessoas,
assumidas como familiar facilitador, comegavam por relatar a sua propria
experiéncia, nomeadamente o que foi perturbador e o que foi facilitador, o que
aprenderam durante e ap6s o internamento, como lidar com a equipa de cuidados
durante um periodo de internamento longo e que recursos encontraram na
comunidade durante e apds o internamento. Com esta parte introdutdria de partilha,
criavam um ambiente propicio a conversagdao, em que os atuais familiares de
pessoa internada na unidade “comegavam a fazer perguntas ou a expressar as

» (111p- 39 As suas necessidades expressas eram a

suas preocupagdoes e medos
linha condutora para estes encontros. O grupo de suporte era constituido por
anteriores e atuais familiares de pessoa internada, enfermeiros e outros membros
da equipa de saude em que num registo de partilha se analisavam as necessidades
elencadas pelos familiares "'". O membro familiar facilitador é quem gere toda a
conversagao, contudo as perguntas especificas e a intervengao dos profissionais de
saude, sendo os mais qualificados, revela-se muito importante e pacificador.
Salientam que a disciplina é fundamental, para o sucesso do grupo de suporte
familiar, logo o membro facilitador, deve encorajar a que os atuais familiares
expressem as suas necessidades imediatas num determinado tempo, permitindo
que todos os familiares presentes tenham a mesma oportunidade. Deve encorajar

cada um dos presentes a participar e providenciar tempo suficiente para que tal
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acontega.

Relativamente ao contelido da informacdo, Bailey e colaboradores ¢ P "7

admitiram que os aspetos menos consistentemente foram “o funcionamento dos
servicos religiosos, plano de transferéncia hospitalar e fontes de suporte a familia
para problemas na familia ou de outra ordem”. Estes autores 8 PP 119120
percecionaram uma “significativa correlagdo positiva entre o suporte de informagao
e satisfagdo com os cuidados”, mas “ndo encontraram relagao significativa entre o
suporte de informacéo e a ansiedade ou entre a satisfagdo com os cuidados e a

ansiedade”.

3.3.3 - A percecéo das necessidades pelos enfermeiros

Num registo de interagdes multiplas, importava compreender qual a percecédo de
cada um dos envolvidos relativamente as necessidades da familia. Reporta-se o
estudo de Hinkle e colaboradores © que procuraram conhecer, justamente, a
percecado de familiares, médicos e enfermeiros, relativamente as necessidades da
familia. Apuraram © que a veracidade das respostas e cuidados seguros e
personalizados emergiram como categorias principais, sendo estes resultados
concordantes com um estudo similar realizado em 2001, dez anos antes, por
Bijttebier e colaboradores ¥ em que a veracidade da informacéo, a exceléncia dos
cuidados, o conhecimentos dos outcomes e entendimento da informacao
transmitida emergiam como itens mais citados, igualmente por familiares, médicos
e enfermeiros.

s 94P-182) gpreende-se que também

Detalhando o estudo de Bijttebier e colaboradore
estes investigadores verificaram que em estudos realizados em 1991 [dez anos
antes] por O'Malley e colaboradores "' e Price e colaboradores ""¥ estes
resultados emergiam, sendo “obter informagéo verdadeira e compreensivel
relativamente a condigdo, tratamento e prognostico do doente” e “garantir que
recebe os melhores cuidados possiveis” os itens mais elencados por todos os
envolvidos. Para Hinkle e colaboradores © esta preocupagdo era central aos
profissionais de saude de contextos muito distintos, nomeadamente Europeu e
Americano. Acrescentam ainda que importava considerar no seu agir “tempo para
responder de um modo honesto as questdes colocadas pelos familiares e garantir

6 p. 6)

aos familiares que o doente recebe os melhores cuidados” © ™ ©. Identificaram ©

contudo, diferengas na perce¢dao de cada um dos intervenientes relativamente a
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necessidade dos familiares em informagao, conforto e suporte. A informacgao é o
item com maior score para os familiares, comparativamente ao score dado por
médicos e enfermeiros, contrariamente aos itens conforto e suporte que tém score
mais alto na perspetiva dos médicos, comparativamente a familiares e enfermeiros.

(94)

Bijttebier e colaboradores afirmaram igualmente que a necessidade de

informacdo, uma das mais elencadas pelos familiares, era subestimada pelos
médicos e enfermeiros juntamente com a necessidade de estar proximo.
Continuam, expressando que a tarefa de informar era deixada para os médicos

mais jovens, dada a sobrecarga de trabalho administrativo e de gestao de que eram

(94

alvos os mais velhos ®*. Ainda que considerassem que devia ser assumida por

profissionais seniores, mais competentes e com experiéncia vivida com outros

94)

familiares, este facto ndo era contemplado na admissdo de pessoal ®*. Fumis e

colaboradores " ? 28" ‘mgdicos, afirmaram que “a satisfacdo dos doentes e o seu
entendimento da situagdo poderia ser diferente se os médicos estivessem mais
acessiveis para fornecer informacao aos familiares”. Perceberam que o suporte e a
informacdo dados a familia na experiéncia de internamento emergiram como
principais determinantes para a satisfacdo da familia ""*. Encontram ' areas em

que os médicos podem intervir no sentido de promover uma comunicagao excelente

com a familia, principalmente em situacdes limite. Referem-se (' P 249 3

necessidade de “demonstrar empatia pela reacdo emocional da familia, preparar a
familia para estas contingéncias, reconhecer os sentimentos experienciados, dar

respostas empaticas e respeitar o sofrimento da familia”.

A oportunidade de reunir com a equipa e obter informagéo anda fortemente ligada
com a satisfagdo, tornando-se evidente que a insatisfagdo surja quando o

comportamento da equipa ndo € o desejado e as falhas na informagao sao

(114)

constantes Sao0 grandes determinantes de enorme insatisfacdo as

consequéncias da situagdo de doenga, a informacao insuficiente e falta de

(114

transparéncia Y. Relativamente & informacéo, as criticas expressas remetem para

a informacgao transmitida, mas também a forma como é transmitida.

A percegao, das necessidades da familia, por parte dos enfermeiros, revela-se

basilar e determina a eficacia e efetividade das respostas (M'® (116) (117) (118) (111)

(119)

Jacono e colaboradores encontraram diferengas entre as necessidades

sentidas pelos familiares e as percebidas pelos enfermeiros, o que referem ser

(119)

preocupante. Apelam para a necessidade das intervengcbes de enfermagem
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realizadas com a familia terem como alvo as suas reais necessidades, salientando

a necessidade dos enfermeiros as conhecerem. Maxwell e colaboradores (%2

Kinrade e colaboradores (% com estudos realizados em 2007 e 20009,

e

respetivamente, compreenderam, em comparagdo com o estudo realizado por

Jacono e colaboradores (9

, dezassete anos antes, que a percegcdo das
necessidades dos familiares pelos enfermeiros € semelhante as elencadas pelos
familiares, sendo a necessidade de informacao a mais referida apds a necessidade
de sentir que ainda ha esperanca. A evidéncia tem demonstrado, que a
preocupacao pelo conhecimento das necessidades da pessoa alvo dos cuidados,
neste caso a familia, tem sido um item a considerar na tomada de decisao clinica
pelos enfermeiros ('8 (""" (118) \Whyte 9 refere como essencial para a identificacdo
das necessidades atuais da familia a discussdo da situagdo em conjunto, por

familiares e enfermeiros.

Existe uma enorme preocupacdo em conhecer o que inquieta ou condiciona
diretamente os familiares, evitando conjeturas ou ideias pré-concebidas, como
consequéncia da inexperiéncia ou da auséncia de questionamento das

79 pp-135.136) yerificaram que cada um dos

praticas ¥ '?!)_ Zaforteza e colaboradores
membros da equipa pode dar a familia “informacao de uma forma sistematica, e
integrativa no sentido de fornecer orientagdes relativamente a evolugao da condigao
clinica do doente”. Importa que cada um identifique a sua area de intervencgao e
faga dai emergir a informagdo a transmitir. Hesbeen ©° P *9 refere que multiplas
vezes 0s enfermeiros “consideram-se a si proprios «doutorzinhos», usando
ostensivamente os atributos destes, tal como estetoscépio, ou utilizando a sua
linguagem tantas vezes incompreensivel ou pouco tranquilizadora para os
pacientes”. Num paradigma diferente encontram-se outras enfermeiras, que nédo se
envolvem no processo de informacado “por ndo se sentirem treinadas para tal,
apesar de serem os profissionais que estdo mais proximos dos familiares” "° P 139,
Durante os periodos de observacao verificaram que as enfermeiras “passavam
muito tempo a realizar atividades durante a permanéncia dos familiares na hora da
visita... muitas enfermeiras ignoravam, ou nao prestavam atengdo aos membros da
familia, nomeadamente ndo saudarem quando entram na unidade do doente,
limitarem ou n&o estabelecerem contacto visual, troca breve sobre questdes
insignificantes, realizar tarefas com as costas voltadas durante longos periodos

para o doente e familiares” " P *9. Contudo, o acesso a unidade pelos familiares é
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da responsabilidade destas enfermeiras que interagem no sentido de “permitir o
acesso a mais do que um familiar ao mesmo tempo ou pedindo a familia para sair

se tivessem que realizar determinado procedimento” ° P- 139

. Na perspetiva de
Nelson e colaborador "' ainda que a implementacdo de novas metodologias de
intervencédo com e para a familia sejam inicialmente refutadas pelos profissionais, a
sua existéncia e o que delas resulta é percecionado pelos membros da familia
como um movimento institucional na direcdo daquilo que s&o as suas
necessidades. A familia ao constatar que a sua necessidade de estar préximo e
participar nos cuidados, é tida em consideracéo, entende que lhe é dada resposta a
outras necessidades, nomeadamente de informacdo, “permitindo-lhe sentirem-se

respeitados, Uteis e apoiados” #3P-549 (117,
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CONCLUSAO
Importou que num primeiro momento se justificasse a realizagdo do estudo,
considerando o interesse, do investigador, mas essencialmente para o dominio
cientifico em que este curso de Doutoramento se insere — Enfermagem. Emergiu,
da evidéncia cientifica produzida e do trabalho exploratério, pela incursdo no campo
e da andlise e interpretagcdo dos dados, razao suficiente para a sua realizacao.
Assumiu-se detalhadamente que na experiéncia vivida pelas pessoas da familia na
UCI, entre as necessidades encontradas, a necessidade de informagdao assumia
particular relevo. Interessava assim perceber o lugar que a informagao ocupa na

experiéncia vivida pelas familias face ao internamento de uma pessoa numa UCI.

Num segundo momento delimitou-se os conceitos envolvidos, o contexto e as
condi¢cbes, tendo como base a proposta de investigacdo. Procurou-se assim
perceber a dindmica/estrutura de familia em que se poderia inserir a pessoa; o que
carateriza o processo de transicdo saude-doenca / internamento numa UCI; as
necessidades encontradas pela familia e a perceg¢ao dos enfermeiros relativamente
a necessidade de informacao. Pretendeu-se que as fontes consultadas e a sua
analise critica constituissem um acervo tedrico que permitisse o conhecimento das
partes emersas na experiéncia vivida, sabendo-se que neste registo, esta visao de

partida é definitivamente abstrata.

Salienta-se a atencgdo do investigador para que este saber subsidie, sem no entanto
perturbar as etapas que a seguir se juntam, nomeadamente que guie ou oriente a
conversa que se pretende ter com cada um dos participantes. Pretende-se, que o
subsidio aqui encontrado permita paulatinamente fazer uma ponte para o que serao
no final as implicagdes para o exercicio, considerando que o cuidado -“‘uma forma
de ajudar as pessoas, no seu mundo”’ - tem em si “‘um tipo mais elevado de

conhecimento que chama de entendimento” ¢ ?- 2.

Pretende-se no entendimento do significado da experiéncia vivida, o significado da
informagéao e o que lhes possibilitou o encontro com os enfermeiros. Tem-se que a
conversa com os participantes - a convivéncia com as suas narrativas - permitira
perceber o que podem os enfermeiros fazer para responder em conformidade.
Pretende-se “aprofundando o contexto humano e reconhecendo a vida e viséo do

mundo de uma pessoa” © P &

). gerar consequéncias praticas para uma vida
humana ).

Comeca-se agora a delinear a estratégia metodolégica para o conseguir.
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I CAPITULO

ENCONTRANDO A EXPERIENCIA VIVIDA

“A arte ndo morre. N6s é que morremos. Nos piores momentos da histéria, houve
sempre trés caminhos: os dois da teoria dos contrarios, e o terceiro que cada qual
constréi para seu uso particular. Ora este ultimo, intimo e secreto, imprevisivel,
leva-nos sempre a morada das musas, dos deuses e do amor. O homem é como
um flutuador de cortica: quanto mais se mergulha no mar do anonimato, mais for¢a
de emersao adquire. E a tona da vida, ha-de dar sempre beleza, religido, afeto e

outros frutos assim, gratuitos e saborosos.”

Miguel Torga, 1995
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INTRODUGAO
Do caminho percorrido fica conhecido e justificado o interesse e a importancia de
compreender na experiéncia vivida pelas pessoas da familia, o lugar que ocupou
determinada necessidade. Reporta-se a necessidade de informacéo. Neste registo
pretende-se conhecer a experiéncia vivida pela familia da pessoa adulta na UCI
para que os enfermeiros respondam em conformidade a necessidade de
informacdo, considerando no tempo de experiéncia a informacdo que tem

significado e o significado que esta assume.

Constitui-se assim a existéncia de um periodo prévio de vivéncia de uma situagao
particular, por determinadas pessoas, da qual emergiu um significado que se
pretende conhecer pela discussao e interpretacdo das suas narrativas. O recurso a

1P 7 “conhecer o

uma metodologia interpretativa possibilita de acordo com Plager
significado da experiéncia vivida, a sua contextualizagdo, as suas preocupagoes, e
0s assuntos que para eles [participantes] ndo foram contemplados”. Pretende-se,
encontrando-se as pessoas nas situagdes, [a autora refere-se as familias com
quem trabalhou] considerar os aspetos que constituiram significado na experiéncia

vivida ",

Tem-se que a fenomenologia hermenéutica, ou interpretativa, se assume como a
abordagem de eleicdo revelada que esta a finalidade. Quer-se “descobrir
preocupacbes e significados que ocorrem naturalmente”, salientando-se que o
objetivo da fenomenologia interpretativa é “descobrir semelhangas e diferengas, e

ndo eventos idiossincraticos ou entendimentos particulares” ?PP- 103112,

Importara compreender o que diz o conceito de fenomenologia, 0 que procura a
abordagem fenomenoldgica segundo Van Manen, o que se solicita ao investigador
que opta por esta abordagem, como se caminha da intencionalidade de pesquisa

para a textualidade que se deseja.

Realca-se que se procurou subsidiar sustentadamente todo o percurso e processo
metodolégico, pela incursdo por fontes determinantes, mas também pela proposta
constante de apresentagdo e discussdo de resultados preliminares em

Conferéncias e Encontros de investigacao.
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1 - DA FENOMENOLOGIA: O SIGNIFICADO E A INVESTIGACAO DA EXPERIENCIA VIVIDA

Importa comegar pela compreensdo do conceito, do que permite e possibilita a
fenomenologia. A expressao “fenomenologia” segundo Heidegger ® " ") diz respeito
a um “conceito de método”, longe do significado de “um ponto de vista ou uma
corrente... ndo caracteriza a natureza real dos objetos da investigacao filoséfica
mas o seu modo, como eles o sdo”. Continua © P *" afirmando que “a palavra
“fenomenologia” exprime uma maxima que se pode formular na expressao: «as
coisas em si mesmas!» - por oposi¢cao as construcdes soltas no ar, as descobertas

acidentais, a admissao de conceitos s6 aparentemente verificados...”

Para Heidegger ®, o termo fenomenologia é constituido por dois componentes:
fendmeno e logos (ambos étimos gregos). Tem-se agora em atengdo cada uma das
partes “fendmeno” e “logos” e posteriormente a expressédo resultante da sua

composicao. “Fendbmeno” significa “0 que se revela... o que se mostra em si

» (3 p. 58

mesmo... ) Constitui, pois “a totalidade do que esta & luz do dia ou se pode

» (3 p. 58

por a luz... ) Difere daquilo a que se chama de “manifestacéo”, “aquilo em que

3 p. 59)

alguma coisa se manifesta — se anuncia, isto é ndo se mostra” . Segundo

Heidegger ®?*% “fendmenos nunca sdo manifestagdes, toda a manifestagéo é que

depende de um fenémeno” © P %9

. Refere que “O fenémeno, o mostrar-se em si
mesmo, significa um modo privilegiado de encontro © P ®V. Manifestagdo, ao
contrario, indica no préprio ente uma emissao referencial, de tal maneira que o
referente (0 que anuncia) s6 pode satisfazer a sua possivel fungéo de referéncia se

for um “fendmeno’.

7

Relativamente a “logos” no seu significado basico é “discurso”, “revelar-se naquilo

de que trata o discurso”, “0 que sempre se quer dizer, interpreta-se, por razao,

3 p. 62 3 p. 63)

juizo, conceito, definicdo, fundamento, relagdo, proporgao” @ ¢, Heidegger
refere que “o discurso «deixa e faz ver»... a partir daquilo sobre o que discorre.
Sendo auténtico é aquele que retira o que diz daquilo sobre que discorre de tal
maneira que, pelo discurso, a comunicagao discursiva revele e, assim, torne

acessivel aos outros, aquilo sobre que discorre”.

Anabela Mendes



Da fenomenologia: o significado e a investigacgao da experiéncia ivida|3l

Interpretando agora a conexao de que resulta “fendmeno” e “logos”, pode-se dizer
que “fenomenologia diz, entdo — deixar e fazer ver por si mesmo aquilo que se
mostra, tal como se mostra a partir de si mesmo” ¢ %%,

Considera Heidegger © - %®

que “«atras» dos fendmenos da fenomenologia nao ha
absolutamente nada, o que acontece é que aquilo que pode tornar-se fenédmeno
pode-se velar ¢ %) A fenomenologia é necessaria justamente porque, de inicio e
na maioria das vezes, os fendmenos ndo se dao”. Afirma ainda que “o conceito

oposto ao de «fendmeno» é o encobrimento” ¢ ).

Encarando o fendmeno que se da pela descricdo e que permite a interpretacéao,
Heidegger © P ® advoga que “o sentido metddico da descricdo fenomenoldgica é a
interpretacao...”. Acrescenta que “a fenomenologia da pré-senga é hermenéutica no
sentido originario da palavra em que se designa o oficio de interpretar...

hermenéutica da pré-senca que se torna uma “hermenéutica” do sentido...” @P- 68,

Reconhece-se que o fendbmeno assume em si uma presenga humana de passagem
e de deixar-se impregnar pelo mundo. Na perspetiva de Watson * PP- 9899 «p
totalidade da experiéncia humana (o modo de cada um estar-no-mundo) constitui

4P %) “0 campo fenomenoldgico é o

um campo fenomenolégico”. Para a autora !
quadro de referéncia que pode ser conhecido apenas pela pessoa” [ou seja, a
forma] "Como a pessoa compreende e responde numa dada situacao, depende do
campo fenomenoldgico (realidade subjetiva) e ndo apenas das condigdes objetivas

ou realidade externa.”

A intencionalidade sustenta deste modo a deciséao, isto €, pretende-se escolher um
método que “possibilite acesso ao mundo subjetivo e interior dos significados

pessoais... opta-se por estudar o mundo interior das experiéncias em vez do

» (4 p. 99) 5 p. 371

mundo exterior da observagéo Holanda ! ) define que o objetivo é
“alcangar o sentido da experiéncia... 0 que a experiéncia significa para as pessoas
que tiveram a experiéncia em questdao e que estdo, portanto, aptas a dar uma
descrigdo compreensiva desta”. O retorno intencional a experiéncia pela narrativa
descritiva, que dai resulta, dara “a base para uma analise estrutural e reflexiva,

criando um retrato da esséncia da experiéncia” © 3",

Vislumbra-se que no acesso o que se busca nao estara logo visivel. De acordo com
Giorgi e colaborador © P %2 o material de trabalho da fenomenologia “ndo é algo

imediatamente acessivel... s6 posteriormente é que a consciéncia pode refletir
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3

sobre o objeto intencionalmente e tematizar a experiéncia vivida...’
r(7 p. 484)

, realgando
Holstein e colaborado qgue “a consciéncia é sempre consciéncia - de algo”.
Encontram-se entdo dois tempos em simultaneidade: descreve-se e do que se
descreve, no momento imediato, interpreta-se. Verifica-se que a abordagem
fenomenolodgica tem duas caracteristicas fundamentais “é descritiva e remete para

uma dimens&o subjetiva” © " %%,

A possibilidade de interpretagdo, que se procura, tem antes de si uma dimensé&o
tamanha de vivéncia, de construgdo e desconstrucao interna. O investigador
coabita entre o que |he é dado, o que é discorrido do vivido e do que se permite
daqui até a interpretacdo, sabendo que tal tarefa carece de uma presenca
constante e continuada. Para Giorgi e colaborador ¢ ™ % ao posicionar-se como
“uma ciéncia das esséncias, dos processos a priori, dos atos da consciéncia... teve
de se apresentar como conhecimento sem pressuposi¢des... impele-nos a
‘regressar as coisas”, antes de apresentar qualquer explicacdo, interpretacéo ou
construgdo tedrica”. Benner ' * 7" ao mencionar os fatores que contribuem para o
rigor no uso de uma metodologia fenomenoldgica hermenéutica, salienta esta
“inevitavel retrospetiva e a natureza histérica do trabalho interpretativo”.

(P-77) " ainda relativamente ao rigor, a dois outros aspetos “o envolvimento

Refere-se
e o tempo consumido e necessario para estudar os participantes nas suas
situacbes da vida diaria; e o profundo comprometimento e envolvimento na
interpretacado do texto”.

(9 p. 36) «

De acordo com Van Manen ® ...a experiéncia vivida tem sempre uma

estrutura temporal: ndo pode nunca ser percebida enquanto manifestacdo imediata,
mas apenas reflexamente como presenca do passado”. Acrescenta que “...a nossa
apropriagéo do significado da experiéncia vivida & sempre relativamente a algo
passado que jamais pode ser apreendida na totalidade da sua riqueza e

profundidade pois a experiéncia vivida implica a totalidade da vida” €.

Na intencdo de compreender a experiéncia vivida pelas pessoas a partir do

conhecimento do significado da experiéncia vivida, aceita-se que esta € inicio e fim

(9 p. 36)

do processo investigativo. Para van Manen ® “A experiéncia vivida é o ponto

(1P 77) a0 fazer

de partida e de chegada da investigacao fenomenolégica”. Benner
alusdo a investigacao realizada por enfermeiros no exercicio da pratica clinica em

saude e nas atividades de promocdo da salude com as familias diz que a
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fenomenologia hermenéutica é “a metodologia apropriada uma vez que tem por
finalidade entender o significado das atividades que ocorrem na nossa vida
quotidiana”, sabendo que este entendimento subsidiara futuramente decisdes em

saude.

De acordo com Cohen e colaboradores % a investigagdo hermenéutica ou
interpretativa emergiu em diferentes disciplinas, incluindo-se a sociologia com
Denzin, a educagdo com Van Manen e a antropologia com Geertz. Sustentam que
o0 que distingue a fenomenologia hermenéutica de outras abordagens
hermenéuticas é “o modo como olha para o fendmeno”, ocupando-se unicamente
“da experiéncia humana em vez do processo social, estrutura ou cultura” @° P 8.
Questionam, enquanto fenomenologistas, “0 modo como as pessoas interpretam a
experiéncia” de “ter cancro e os seus tratamentos, de envelhecimento, de morte e

luto...” (0P8

. Percebe-se que a cultura e o processo social possam ser “partes
dessa experiéncia”, contudo ndo sdo “o objeto de interesse”, tal como seriam para
socidlogos ou antropdlogos '°P®_ Os fenomenologistas focam-se nas questdes do
significado da experiéncia, sendo que os Grounded teoristas se ocupam do

processo social e os etnografistas se ocupam da cultura e tradigées "%,

Num registo de intengao do processo metodolégico, pretende-se que no final se
possibilite num registo escrito o que foi essencial, o que carateriza determinada
experiéncia vivida. Van Manen © P *® relata que a finalidade da fenomenologia é
“transformar a experiéncia vivida numa expressao textual da sua esséncia (...) o
texto € ao mesmo tempo um reviver reflexivo e apropriagado reflexiva de algo
significativo: um conceito pela qual o leitor € poderosamente animado no seu ou
sua experiéncia vivida”. Para este autor a experiéncia vivida é “a respiracao do
significado (...) tem uma certa esséncia, uma “qualidade” que nés reconhecemos

na retrospetiva” ©?-%).

Importou, tendo como referéncia van Manen e a sua abordagem, perceber o modo
como construiu a sua nogdo de experiencia, no entendimento do todo que é a
experiéncia vivida. Para este autor, a palavra “experiéncia” encontra em Gadamer
(1975) um “significado intenso e condensado... [e acrescenta que] ...se algo é
apelidado ou considerado uma experiéncia conduzira para a unidade de um
conjunto significativo” © PP %¢%) van Manen © ") revisita também Dilthey que, dez

anos ap6s Gadamer, em 1985, afirma que “o que torna a experiéncia Unica, e a
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possibilidade de refletir e falar dela é a particularidade dos seus nexos

estruturais”... “o motivo que da a determinada experiéncia uma qualidade particular

(ideia central ou tema dominante) ”. Acrescenta, ainda, que “Dilthey fala em

“estrutura” ou “nexos estrutural” como algo que pertence a uma experiéncia de vida

particular (algo como um padréo ou unidade de significado), que se torna parte de

um sistema de experiéncias contextualmente relacionadas, explicada através de um
» (9 p. 37)

processo de reflexao sobre seu significado .

Honoré ("

"9 entende “ter a experiéncia” como o “conservar em mim, n&o
somente as informagdes e os significados relativos as situagdes, as pessoas, as
coisas, mas também a lembranca do sentido que aquela teve para mim num certo
momento e em circunstancias particulares” e que a significacado “é a maneira como
eu percebi o0 que se passava” ! P-110),

Para Van Manen © P 3%

as “experiéncias vividas ganham um significado
hermenéutico assim que nés (reflexivamente) as recolhemos, dando-lhes a
memoria”. Refere que “através da meditagdo, conversacao, inspiragcdo ou outros
atos interpretativos conseguimos atribuir significado aos fenémenos da vida
9 p. 37

vivida” ¢ ). Declara que existe uma unidade em cada experiéncia “que a torna

unica” e que permite, apds reflexdo, chama-la de [na sequéncia da experiéncia

vivida que narra] "ir para um passeio de bicicleta com meu filho” ©?-3®).

Contudo Van Manen ® © alerta para a necessidade de atengdo a dois tempos
distintos. Um tempo “que precede ou além do ato reflexivo, em que reina um
implicito, ndo tematico, ndo reflexivo da consciéncia na nossa vida diaria, que
consiste na simples presenca naquilo que estou a fazer... ndo é (ainda) uma
consciéncia [por exemplo] de ciclismo, de ensino, da paternidade — mas uma
consciéncia propria, uma consciéncia nesses atos... é ser ndo tematico consciente

” (9 p. 38

no mundo ). Em contraste, refere que “a consciéncia reflexiva é continuamente

alimentada por esta dimensao nao reflexiva da vida, que tematiza” ©°-%).

Giorgi e colaboradores © P % afirmam, no mesmo registo, que a fenomenologia
“impele o homem a refletir... [mas também] a desenvolver um olhar reflexivo”, tendo
presente que “a descricdo como instrumento metodoldgico, como explicitacao,
como forma de conhecimento” implica um tempo, uma vez que nao é
imediatamente que a consciéncia passa a conhecimento. Importa no “regressar”

[...] “descrever tanto quanto possivel esse ato de consciéncia” ponderando existir
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“uma distingao entre a vivéncia de um determinado evento e o sentido que se pode

retirar daquilo que foi a vivéncia” € %%,

Van Manen © P 3® revisita os trabalhos de Merleau Ponty (1962) e reconhece que
para este autor “a fenomenologia é o tipo de pesquisa em ciéncias humanas que
deve apreender esta vida e lhe dar a expressado reflexiva...a sua finalidade
concentra-se em voltar a realizar um contacto direto e primitivo com o mundo... o
mundo como experiéncia imediatamente”. Reconhece-se nela uma pratica ou
atividade textual, uma escrita refletiva que “enquanto investigacdo em ciéncias
sociais” é o “estudo fenomenoldgico e hermenéutico da existéncia humana © P ¥,
Fenomenoldgico, porque € “o estudo descritivo da experiéncia vivida (fendmeno) na
tentativa de enriquecer a experiéncia vivida pela extragdo do seu significado ©?*® e
Hermenéutico, porque “é um estudo interpretativo das expressdes e objetivagdes

(textos) na tentativa de determinar o significado incorporado nelas” -3,

Por via das multiplas influéncias, “a epistemologia da experiéncia e da percecao
deram lugar a uma epistemologia da linguagem e do texto... a experiéncia vivida é
embebida completamente pela linguagem...nés somos capazes de lembrar e refletir
sobre as experiéncias, gragas a linguagem...a experiéncia humana sé é possivel

porque temos linguagem” © P )

. Nesta sequéncia lembra que de um modo literal
“...qualquer descricao fenomenolégica ¢é interpretacdo de texto ou
hermenéutica” © P . Este autor ©" ¥ alerta para o facto de que associado & ideia
de texto surgem riscos ou “conflitos” de interpretagdo. Importa considerar a

substancia de quem Ié e interpreta.

Para Van Manen © P *9 “ 3 nocdo de textualidade transforma-se num dispositivo
metafdrico fundamental para analisar o significado... [contudo chama a atencao
para] se toda experiéncia € como o texto, importa analisar o modo como este texto
foi socialmente construido... a interpretagcao tem como finalidade a explicitagdo dos
varios significados embebidos no texto... a analise socioldgica ou desconstrucao do
texto possibilitam a exploragao do significado”. Desperta para o facto de que “agdes
humanas e experiéncia humana sao isso mesmo, agoes e experiéncias... reduzir o

mundo todo a um texto e tratar toda a experiéncia textualmente é esquecer a

9 p. 39 (12 p. 63)

origem metaférica da metodologia” ¢ ). Benner salientou este aspeto
quando procurou, através de uma abordagem interpretativa da descricdo da pratica

dos cuidados de enfermagem, “apreender o contexto e as significagdes inerentes a
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pratica dos cuidados de enfermagem em situacéo real”. Particularizando, referiu
que neste modelo de estudo “uma frase ndo pode ser compreendida apenas pela
analise das palavras... a frase é sobretudo compreendida como fazendo parte de

um todo maior, e o seu significado é interpretado a partir de um contexto” 1277,

Importa reter que “um comportamento pode ter varios significados e ndo apenas
um; compreendé-los requer entdo que se examine num contexto alargado” (12 P &7)
considerando que para “compreender o significado especifico de qualquer ato (ou
cuidado de enfermagem), é absolutamente necessario conhecer o contexto e saber
se esse contexto limita consequentemente os significados possiveis de um
comportamento segundo conjuntos exploraveis e uteis” 2P ¢”. Destaca '?? ¢”) que
deste modo a abordagem interpretativa “apoia-se sempre no contexto particular da
situacao; isto é, no momento propicio no qual é preciso agir, os significados, a

(13 p. 16

razao desta situacio precisa”. Para Benner ) provavelmente “a maior diferenca

entre o mundo vivido e o mundo fisico € que o primeiro tem significado... o ultimo
nao”. Consciente de que o agir profissional deve comecar pelo “conhecer” " P- 162
que significa “compreender um acontecimento com o significado que tem para o
outro”, percebe-se que s6 se pode compreender o significado de determinada

situagdo a partir da perspetiva de quem a experiéncia .

Neste trabalho, enquadrado na perspetiva fenomenolégica hermenéutica de acordo
com Van Manen © P 3% considerou-se as atividades de pesquisa fenomenoldgica,

sugeridas pelo autor, que estabelecem entre si uma relagao dinémica:

= “Voltar-se para um fenémeno que lhe interessa a sério € o compromete com

0 mundo;
= Investigar a experiéncia tal como é vivida e ndo como é conceptualizada;
= Refletir sobre os temas essenciais que caracterizam o fendmeno;
= Descrever o fendmeno através da arte de escrever e rescrever;

= Manter uma forte e orientada relagcdo pedagdgica relativamente ao

fendmeno;
= Fazer o balango do contexto de pesquisa, considerando o todo e as partes”.

Considerou-se, que num registo dindmico, possibilitariam todo o trabalho de

pesquisa, recolha e analise de um modo coerente e sustentado.

Anabela Mendes



Da fenomenologia: o significado e a investigagdo da experiéncia ividal|37

1.1 - A QUE SE PROPOS: ORIENTANDO A INVESTIGAGAO

De uma primeira etapa, apresentada, sabe-se que a informacdo, sendo um
fendmeno de interesse para as pessoas da familia, compromete os enfermeiros de
um modo muito particular. Interessa que, delimitado que estd o fenémeno, se
procure conhecer o que o carateriza, considerando a experiéncia vivida por cada

um dos membros da familia e sabendo-se, de acordo com Van Manen © P 10

» que
“as experiéncias vividas e as estruturas do significado (temas) em que estas
experiéncias de vida podem ser descritos e interpretados constituem a imensa
complexidade do mundo vivido”. Pretendeu-se de um registo de comprometimento
com os dados, caminhar para o entendimento da experiéncia tal como foi vivida e
dai, sustentadamente, para a compreensao das implicagcbes que remetem para o

exercicio profissional dos enfermeiros.

A intencdo de interpretar o lugar de circunstancias na vivéncia alerta para a
necessidade de “penetracdo em profundidade nos dados... [e]...atividade intensa de

interpretacdo” em redor de tudo o que é “reportado ou que se observa” (¢ P- 33,

(16 p. 336

Sandelowski ) reforga que a captagdo dos dados e do seu significado “nada

»n (16 p. 336)

tem de trivial ou facil . Reconhecendo preditivamente estas exigéncias,

assumiu-se que seria importante definir um conjunto de questées que traduzissem

a intencionalidade da pesquisa.

Definiu-se entdao como pergunta de investigagéo, a inquietagédo, da qual “qualquer

estudo deve partir’ ©* 79

Qual é o lugar que a necessidade de informagédo ocupa na experiéncia vivida

pela familia da pessoa adulta na UCI?

Emergiram a partir desta, outras questdes que subsidiaram a investigagdo e a

interpretagao do fendmeno em estudo, tal como referido:
Qual a informagéao que tem significado?
Como adquirem e se apropriam as pessoas da familia dessa informagao?

Como ¢é que usam a informagao ao longo do internamento?

Pretendeu-se, na experiéncia vivida pela familia da pessoa adulta na UCI:

Conhecer o significado da informacéo.
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Reconhecer a informacao que assumiu como significativa.

Entender o modo como os enfermeiros corresponderam a sua necessidade de

informacao.

Compreender quais as intervencgdes de enfermagem que

facilitaram/possibilitaram a sua compreensao/dominio da informacéao.

Perceber o modo como o seu conhecimento da situagdo era monitorizado e
considerado pelos profissionais do servigo

” (17 p. 24

As questdes de investigacdo “orientaram ) sublimemente, sem nunca

condicionar ou direcionar as conversas que se realizaram. Importou que se

permitisse “um bom quadro” para a “clarificacdo cognitiva” da experiéncia

vivida (17?25

1.2 - AQUEM PROPOS CONVERSAR

Neste estudo os participantes foram selecionados intencionalmente, “com base em

critérios concretos relacionados com o assunto” e cujo propdsito é “a relevancia dos

casos e ndo a sua representatividade” 8 P 9

intencionalidade e a adequacdo '® ® assumindo-se fatores de inclusdo e

. Importou decidir o que sustentava a

exclusao.

Definiu-se como fatores de inclusio:

» @1P- 1% de uma pessoa que esteve internada em UCI;

=  Membro da “familia
= Compreenda e fale portugués, inglés ou espanhol;
=  Tenha mais de 18 anos;

= Tenha visitado a pessoa no hospital pelo menos uma vez.
Definiu-se como fatores de exclusao:

= Membro da familia com idade inferior a 18 anos;
= Membro da familia com instabilidade fisica ou psicolégica, observada ou

referenciada, para conversar sobre o fenémeno em estudo.

Considerou-se igualmente importante definir o periodo de tempo apdés o

internamento, para realizacdo da entrevista:

= Se nédo ocorreu a morte da pessoa internada — De acordo com o bem-estar e

manifestagcao de vontade do membro da familia.
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= Se ocorreu a morte da pessoa internada - considera-se a proposta de Lautrette

2)

e colaboradores ®® em que a entrevista aos familiares decorresse s6 apds 90

dias. De acordo com Cohen (10 P- 50

é importante que os informantes paregcam
estar prontos “a olhar a experiéncia como um todo” e se sintam confortaveis,

fisica e emocionalmente, para conversar sobre a experiéncia vivida.

A recolha de dados iniciou-se com uma primeira entrevista em que o participante foi
selecionado intencionalmente, sob proposta do investigador. Os participantes
sequintes foram referenciados de diferentes formas em “bola de neve” -

23)

Snowball ¥ — principalmente pelo participante anterior e outros membros da

21 p. 115)

“familia” ¢ . Permitiu um conjunto crescente de potenciais contactos e “uma

” (24 p. 71

natural diversidade dos sujeitos ). Sustentou-se nas referéncias que foram

transmitidas relativamente ao possivel participante. Encontraram-se aqui as

questdes de confianga dos informantes e as preocupacdes de confidencialidade 2.

Contudo entende-se que “...a0 ser explicado o fim do estudo... cada sujeito

24 p ™ Quanto a

entrevistado ficaria em condicdes de indicar o seguinte”
confidencialidade, a codificacdo permitiu garantir que tal fosse assegurado. Como
vantagens desta opgdo metodoldgica, para recolha de dados, salientam-se as

questdes econdmicas e de eficiéncia ®%.

Pretendia-se que os participantes, membros da familia adultos de pessoa adulta
que esteve internada numa UCI, permitissem pela idade, género, relagao com o
doente, tempo de internamento e motivo de internamento, gerar uma maior
diversidade de dados. O primeiro contacto foi realizado pelo participante ou
membro da familia, que antecedeu e referenciou. Teve-se acesso ao contacto do
possivel participante, apdés este manifestar disponibilidade e interesse. O
investigador estabeleceu contacto, confirmou o interesse e disponibilidade da
pessoa para participar no estudo e agendou o momento em que decorreria a

entrevista, de acordo com a disponibilidade de ambos.

Definiu-se como termo a utilizar, para referir as pessoas com quem se conversou,
de “participante”’, uma vez que tem-se como pressuposto que sao elementos
fundamentais e “tomam parte da investigacéo” ?* P ?® Sabendo-se que neste estudo
sdo pessoas da familia, encontraremos simultaneamente “participante” e “pessoa

da familia”, deixando claro que o participante é sempre uma pessoa da familia.
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Trabalhou-se com vinte e uma pessoas da familia, de pessoa adulta internada
numa UCI. Em cinco situacdes contemplou-se a possibilidade de serem pessoas da
mesma familia. Assumiu-se esta possibilidade sempre que a pessoa com quem se
conversou se referiu a uma outra pessoa da familia que viveu igualmente a
experiéncia e que teria certamente interesse em participar no estudo. Verificou-se
apos a primeira situagao de conversa, com uma segunda pessoa da mesma familia,
tal como se previa, que era uma oportunidade substantiva para ir mais além em
determinados temas. Salienta-se que face ao interesse e motivacdo da primeira
pessoa, 0os momentos iniciais de entrega e envolvimento eram largamente

ultrapassados dando-se rapidamente ao revisitar intencional da experiéncia vivida.

O numero de participantes tem-se como consistente e facilitador, considerando a
finalidade do estudo e a exigéncia na analise e interpretacdo dos dados. Ainda que
a grande maioria dos estudos fenomenolégicos a que se teve acesso
[apresentados/publicados] considere consistente entre 6 a 8 participantes ?° P 259,
tem-se, como pretensdo que a leitura permita, sustentadamente, o conhecimento
do fendbmeno mas essencialmente o trabalho daquilo que sao as implicagdes para a
enfermagem. Tal foi verificado em estudos em que a amostra contemplou 32
participantes ?® e 41 participantes [de 11 familias] *), salienta-se, no entanto, que
este estudo foi realizado por uma equipa de investigadores. Importa de acordo com
Cohen "° P "2 considerar que ainda que o termo amostra seja frequente em
trabalhos com recurso a metodologia para gerar uma Grounded theory, o conceito

“também é apropriado a investigacao fenomenolégica hermenéutica” implicando

contudo atengéo e cuidado com a “conotagéo” que advém da linguagem.

Relativamente aos dados da pessoa doente e internamento, assume-se que nao se
considerou a exaustdo na confirmagcdo de dados como a idade exata do doente, o
motivo de internamento e tempos de ocorréncia e internamento. Aceitou-se a
estimativa e entendimento realizados, consciente de que a existir diferenga, nao
seria significativa. Acautelou-se a exposicdo excessiva face a “topicos
sensiveis” '° * *® e assumiu-se a responsabilidade na “necessidade de conseguir
um equilibrio” entre a recolha de dados importantes e o nao fragilizar ou deixar

fragilizada a pessoa ap6s a conversa 7%,

Apresenta-se de forma codificada [llustragcao 3], os membros da familia com quem

se conversou, a pessoa doente e os dados relativos ao internamento.
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0 familiar | Idade | Profissan | Enl11 rﬂlauﬁ,u an A pessaa doente | Idade 0 internamento .
oente E... (uando ocorreu Tempo Mativa
MARIA 40 Médica Esposa ABEL 34 | Ano | Semana Politraumatismo
SARA 33 Assistente social Filha BERTA al [ Ano .0 Meses Politraumatismo
CAMILA a8 Desempregada Mae CELIA 23 3 Meses B Dias Tromboembaolismo
[SILDA 43 Administrativa Filha DAVID Ba 3 Anos 7 Semanas Cancro
FRANCISCA all Empregada doméstica Mae ELSA 23 | Ano 10 Dias Cancro
ANTONID 23 Oficial do exército Namorado ELSA 23 | Ano 0 Dias Cancro
NELSON 34 Comercial Filho FERNANDO b2 2 Anos 2 Dias Cancro
FILIPA a8 Administrativa Esposa FERNANDO G2 2 Anos 2 Dias Cancro
RAFAEL 39 Gestor Marido GUIOMAR 40 T Meses 0 Dias Tromboembaolismo
HORTENSE 49 Comercial Esposa HENRICLE al | Ano 2 Dias Patologia cardiaca
TANIA 42 Doméstica Nora vo 7 2 Meses 4 Dias Cancro
ANA 3a Administrativa Filha JOANA 73 3 Anos 7 Meses Pneumania / Asmética
GISELA a? Cabeleireira Filha LURDES 18 4 Meses | Semana Patologia cardiaca/PCR
MATILDE 48 Auxiliar de tempos livres Filha LURDES ik 4 Meses | Semana Patologia cardiaca/PCR
CATARINA 21 Estudante Filha MARGARIDA 1] 2 Anos a Dias Cancro
AFONSO al Desempregado Marido MARGARIDA al 2 Anos a Dias Cancro
CESAR 49 Animador cultural Filho NATALIA 70 | Ano a Dias Sepsis
SALOME 39 Rececionista Filha OSCAR B4 4 Meses 2 Meses Cancro
VIOLETA 39 Psicaloga Filha PILAR i 3 Anos B Meses Cancro
SOFIA 36 Escrituraria Esposa RODRIGO da [ Ano | Semana Sépsis
JOAD 44 1. de construgéo civil Filho (OSCAR i 4 Meses 2 Meses Cancro

llustragéo 3 - Das pessoas com quem se conversou e da pessoa doente
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1.3 - ACONVERSA: OBSERVANDO A LINGUAGEM E A SENSIBILIDADE

Considerou-se como aspeto relevante, o exercicio profissional numa UCI de
adultos, durante 15 anos. Este facto permitiu compreender a descrigao do contexto,
dindmica e envolvéncia descrita pelas pessoas da familia, mas que careceu de
particular atengao no sentido de nao condicionar ou conduzir o entrevistado — a
pessoa com quem se conversa. Adotou-se a perspetiva de McKiernan e

colaboradores ?° P- 2%)

em que “o entrevistador usa a sua experiéncia e
entendimento do fendmeno em estudo, para revelar e tornar explicitos os temas e
os significados da experiéncia” e procura “registar e interpretar o significado do que

7P 29 Assim consegue-se “cobrir

foi dito assim como o modo como foi dito”
ambos, factos e significancia...sendo necessario ouvir as descricdes explicitas, os
significados expressos, assim como o que é dito «entre linhas»” " P39 Milton ¢®
refere que a metafora “ler entre as linhas” tem na sua etimologia, o “perceber
ou detetar um significado oculto ou ndo expresso”. Torna-se necessario reconhecer
e saber “interpretar topicos na entrevista como: vocalizacdo, expressao facial; e

outra linguagem corporal” (17p. 29)

A respeito das diferentes modalidades de relagdo da comunicagdo com a
experiéncia, Rodrigués @ P 1% refere que “as expressdes ndo-verbais tendem a
acompanhar as expressdes verbais nos processos de interacido face a face,

desempenhando, nestes casos, fun¢des interacionais especificas”. A saber 9P 102

“As expressoes verbais distinguem-se das nao-verbais porque as primeiras
se relacionam com a experiéncia de maneira extensiva e tematizam os
juizos acerca das diferentes dimensdes dos objetos e dos estados de coisas
situados no quadro dos diferentes mundos experienciados, ao passo que as
expressdes para-verbais e extravertais [n&o-verbais] se relacionam com a
experiéncia de maneira intensiva ou sintomal, sdo indices da intensidade
afetiva ou do envolvimento dos interactantes, quer para com a experiéncia
testemunhada, quer para com o préprio processo de testemunho da

experiéncia”.

Assume P que “nFo existe experiéncia do mundo sem mediagdo da linguagem
e que a linguagem é inevitavelmente sempre uma maquilhagem do mundo uma vez
que pressupde uma selecdo de momentos e de elementos...”. Pela linguagem se

manifesta o que se € e o modo como se deixou afetar. A linguagem ultrapassa
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assim a sua fungdo imediata de comunicacdo e na perspetiva de Carvalho e

a (30 p. 845) 1]

colaborador ...nao é s6 um modo de expressao, mas nela se manifesta a

esséncia daquilo que somos”.

Desvendando em modo figurado, dir-se-ia que a linguagem é o modo de deixar ver,
ou fazer chegar o que passou por cada um. Assume-se aqui uma parte consciente,
de enredo reflexivo. Caldas ®' P % afirma que “embora estejamos longe de
compreender o que é a linguagem ela é sem dlvida uma heranga genética que se
foi apurando ao longo dos milénios, tendo expressao fenotipica fragmentaria em
varias espécies animais, e representa, muito provavelmente, o mecanismo de
explicitagdo fisica de um pouco do que é a atividade mental humana e a sua
consciéncia”.

r GP- 224 relata que os gregos que “ndo disponham de uma palavra prépria

Heidegge
para linguagem” entendiam o fenémeno “«sobretudo» como discurso”. Diz a este
propésito que “a totalidade significativa da compreensibilidade vem a palavra...
[sendo] ...o discurso, articulacido dessa compreensibilidade... e acha-se a base de
toda a interpretacdo...” ® ™ 2" Chama de sentido “o que pode ser articulado na
interpretagdo... mais originariamente no discurso” e de “totalidade significativa, o

que se estrutura da articulagdo do discurso...” @219

Olhando para o todo e para as partes, importa entender o que sao as palavras

enquanto partes do todo - a linguagem. Verifica-se que a linguagem pode

(3 p. 219)

desmembrar-se em significagbes, das quais "brotam palavras” , hao sendo

(3 p. 219)

estas porém “..coisas dotadas de significados” Reconhece que “a

linguagem pode ser estilhagada em coisas-palavras simplesmente dadas” ¢?- %29,

Encontra-se aqui uma questdo, a saber, como se designam a escuta e o siléncio,
sabendo-se da sua existéncia e importancia na possibilidade de discursar? ©
Tendo como adquirido que qualquer uma das posi¢cdes/colocagdes ja foram ou
podem ser experimentadas pelo sujeito que discursa e do que discursa, Heidegger
(3 pp- 220221) contribuiu referindo que “...existencialmente o discurso é linguagem....”
[sendo] ... “a escuta e o siléncio pertenca da linguagem discursiva como
possibilidades intrinsecas”. Na possibilidade de ocorrer 0 “ndo exprimirem em
palavras” o mesmo deve ser contemplado e assumido como “um determinado modo

de discurso que, sendo, deve sempre articular-se com a totalidade...” ®P 22"
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3 p. 223)

Para Heidegger ! “discurso e escuta dao origem a compreensao’,

compreensao esta que “ndo se origina de muitos discursos, nem de muito ouvir...

3 p. 223)

somente quem ja compreendeu é que pode escutar’ . De acordo com

32p-306) «5 significacdo € eminentemente comunicativa e

Gongalves e colaboradores
0 que é dito nao é somente construido pelo emissor, mas co construido pelo
recetor”. Acrescentam que “quando alguém diz algo, nao se limita a comunicar algo
de objetivo ou a transmitir informagao, mas constitui uma forma de relagdo” 2 309),
Para estes autores n&do é somente o que é dito que é importante, “cada afirmacéo,
originada de diferentes vozes ou posicbes, € sempre dirigida a outras
posicoes” (32P-306)

r 6 P 7 admitem como critério fundamental, “tanto quanto

Giorgi e colaborado
possivel, obter descricbes tdo detalhadas e concretas das experiéncias dos
sujeitos”. Aceitando que “ndo existem descrigdes perfeitas, definitivas ou

completas...” importa ao investigador “certificar-se da adequabilidade das

descrigbes, assegurando quando a partir destas é possivel gerarem-se diferentes

estruturas de significado sobre o tema de estudo” ©? 79

Sendo que o que se pretende obter é informacao sobre a experiéncia vivida, Van

9 9 p. 66)

Manen sugere a entrevista com questbes abertas ). Para este autor ! , ha
abordagem fenomenoldgica hermenéutica [“interpretativa”], a entrevista com
questdes abertas “permite explorar a narrativa experiencial” e possibilita a
“conversagao sobre o significado” da sua experiéncia. Permite aos investigadores
“seguirem o raciocinio dos participantes, fazerem perguntas clarificadoras e facilitar

a expressado das experiéncias vividas pelos participantes” ?°?-67).

Comparativamente a outros tipos de entrevista ou de questionarios a entrevista
fenomenoldgica “nédo é apenas a aplicagdo de um instrumento de recolha de dados,
reflete, em si mesmo, uma concec¢ao diferente de conhecimento, de construgao de
significado sobre a acdo humana” ©¢?-8%. A entrevista comecara com “uma pergunta
aberta, de carater exploratério, e as questdes subsequentes ou as intervengdes do
investigador surgirdo a partir do fluxo das descri¢des dos participantes, ndo para

validar hipteses ou questées previamente delineadas” ©?-82.

O investigador tem aqui uma tarefa muito dificil, uma vez que exige a si proprio
“suspender o conhecimento que possa ter sobre o tema de estudo e o que é

presente na descrigdo € entendido como sendo um fendémeno, ou seja, tal como foi
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experienciado pelo sujeito... a «realidade» do objeto da descricdo nao é a questao
central, mas sim o0 modo como o objeto se apresentou aquele que descreve a sua

(6 p. 82 .

experiéncia” O objetivo fundamental é “alcancar o significado das

experiéncias vividas pelos sujeitos”, neste estudo, pela linguagem © 2.

Acreditando que s6 se chega ao que é permitido e ao que é possivel chegar,
salienta-se assim, relativamente a linguagem, a “nog¢do de constrangimentos” que
esta possa impor ou ter. Ainda que seja pela linguagem que “pelo menos grande
parte da experiéncia humana se desvela”, vé-se nela as “limitagcdes”, pois “as
entrevistas nunca esgotam por inteiro, as préprias possibilidades descritivas de um

” (6 p. 82

determinado fenémeno ). Importa entdo o investigador © 8%

=  Permitir incursdo de outros temas, distantes do assunto em conversa, mas do
interesse do entrevistado;

= Ter capacidade para clarificar dados ambiguos;

= Sempre que intervém [estando presente a situagcdo de incursdo por outros
temas] deve procurar “focar” e ndo “direcionar”’, reservando-se a solicitar que

“descrevam experiéncias sobre o tema de estudo”.

E importante que se obtenham descricdes “detalhadas” [‘com suficiente
profundidade”] e “concretas” [‘em que o mundo fenomenal do sujeito se
revele’] ©? ®) Assim poder-se-a “gerar significados sobre o tema em estudo” pela

“subjetividade incorporada, tal como é experienciada na vida quotidiana” © P 83,

o (33p.334) «

Importa de acordo com Pat capturar o nucleo as qualidades principais do

fendmeno”.

Consciente da vulnerabilidade gerada pela experiéncia vivenciada, procurou-se que
a conversa decorresse paulatinamente, possibilitando ao familiar tempo para
pensar, nao interrompendo nunca o seu pensamento e permitindo que o significado

emerja nas discricdes que faz ao perspetivar a experiéncia.

Como forma de garantir a fidelidade da informacgéo fornecida, e aumentar o rigor,
recorreu-se a gravacdo e a transcricdo do verbatim '%. Relativamente a recolha,

teve-se atencdo a aspetos técnicos como a qualidade do som do aparelho de
recolha e a necessidade de prestar atencéo ao tom de voz '
Para a realizacdo de entrevistas e recolha audio das mesmas considerou-se as

17 pp. 89,90)

sugestdes de Kvale e colaborador procurando alertar o investigador para
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aspetos centrais, como: o modo de iniciar 0 processo, a entoacao utilizada, as
pausas, a sensibilidade na escuta, atencao “ao que é dito e como é dito”, a
protecdo da pessoa [‘possiveis transgressoes éticas”], o que exigiu um trabalho
continuo e assiduo, nomeadamente, com outros investigadores a utilizar o mesmo
método de recolha de dados. Estes autores remetem para o modelo de Dreyfus &
Dreyfus (1986), o qual defende que a capacidade de aprendizagem na realizagéo
de entrevistas emerge “da utilizacao de suporte, como guidelines explicitos sobre

17 p. 91

entrevistas... mas também da intuicdo de quem a realiza” | ). Referindo-se a

alguns contextos em que é usado este modelo reportam na enfermagem a

aquisicdo de competéncias, expondo claramente o trabalho de Benner ('),

Salienta-se que numa abordagem fenomenoldgica, onde ndo emerge uma matriz
formal de entrevista nomeadamente semiestruturada ou estruturada, estes aspetos
devem ser considerados, conferindo um equilibrio entre 0 momento da realizacéo e
a necessidade de obter material que possibilite pela riqueza e qualidade de registo

um processo de analise saudavel.

O local proposto foi a casa do membro da familia, ou outro espago sugerido, que
em seguranga e conforto, permitiu a realizagédo e captagdo audio da entrevista.
Procurou-se que o espago em que decorresse a entrevista permitisse condigdes de
privacidade indispensaveis para o “desenvolvimento de interacdes privadas” ©*).
Cada entrevista comegou com uma proposta aberta tal como sugerido por Giorgi e
colaborador ©, a saber, “Fale-me da sua experiéncia de ter um familiar internado
numa UCI, O que significou para si?”, auxiliando o participante no reencontro com a

experiéncia vivida.

Em situagbes pontuais, verificou-se no decorrer da entrevista, que o local pela qual
se optou nao conferia condigdes para que a mesma pudesse ocorrer. Reporta-se a
envolvéncia da pessoa com o local ou a presengca de outras pessoas nas
imediacdes. No sentido de garantir, sempre, o conforto do participante sugeriu-se a
alteragdo do local que na totalidade dos casos resultou e permitiu, pelo tempo e
circunstancia, que os fatores geradores de vulnerabilidade fossem acautelados.
Carecem estas situagdes da “sensibilidade ética” *® do investigador. Cada uma

destas pessoas é um outro que é “sofredor” ©6 P- 26)

(36 p. 266)

, sabendo-se segundo
Vieira que sofredor “ndo é sé aquele que a dor fisica afeta, mas todo aquele

que o sofrimento diminui no seu querer e no seu saber, o outro & aquele que o
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sofrimento afeta na integridade da sua identidade. O outro é aquele que apela a
injuncdo, que chama a responsabilidade. A minha resposta surge do

reconhecimento da autoridade do outro sobre mim e exige compaixao”.

1.4 - A INTERPRETAGAO DO SIGNIFICADO DA EXPERENCIA

De um modo simultaneo a recolha deu lugar a interpretacdo. Assim que se ouviu,
possibilitou pela interpretacdo a construgdo de algo que se torna préprio. E,
assume-se, impossivel ouvir sem interpretar, considerando a finalidade com que se

predispds a ouvir.

Permite-se, do que se compreendeu a partir dos dados, interpretar, e de acordo

p (3 p. 204

com Heidegge ) dizer que “interpretar é elaborar as possibilidades projetadas

na compreensdo...”, que “...toda a compreensdo guarda em si a possibilidade de

interpretacao, isto €, de uma apropriagdo do que se compreendeu” © ? 2'® e que

3 p. 211

“toda a interpretagao se funda na compreensao” ). Na perspetiva do mesmo

autor, e partindo do principio que sujeito e dados se fundem na interpretacao, “a

3 p. 204 37 p. 41

compreensdo apropria-se do que compreende” ¢ ). Soares ! ) refere que
“‘uma teoria do significado requer uma compreensao da linguagem como agao e

esta por sua vez exige analisar a estrutura do ato de significagao”.

Encontram-se nestes pequenos, mas longos e sucessivos instantes informante,
informagéo e investigador, considerando o que os move. Benner 8?9 refere que o
investigador interpretativo “cria um dialogo entre interesses praticos e experiéncia
vivida através do raciocinio acoplado e do conteudo imaginativo residente na
imediatez do mundo do participante”. Participante que se revela e se define “no
decurso de uma vivéncia de vida... que esta envolvido nela... em situacdes

particulares” ®°P-4").

O estudo do fendmeno implicara determinagdo no exercicio constante de uma
pratica reflexiva, rigor metodoldgico e empreendedorismo para que o acervo teérico
e processual possibilite a sua compreensido e caracterizagdo. A fenomenologia

interpretativa “envolve um rigor académico na leitura dos textos: questionando,

comparando e considerando os aspetos imaginativos de cada situagao” 8 P 99,

(38 p. 99

Benner ) salienta que as competéncias académicas para “analisar, sintetizar,

criticar e entender sdo usadas para articular o significado do texto e gerar um

38 p. 99

comentario interpretativo”. Advoga ) que o objetivo de estudar pessoas,

Anabela Mendes



Da fenomenologia: o significado e a investigagdo da experiéncia vivida]|lD8

eventos e praticas nos seus proprios termos € compreender o mundo, o préprio e o

outro”. O investigador move-se entre “um primeiro € um segundo plano, entre

38 p. 100

situacdes, entre o mundo pratico dos participantes” ¢ ). Tendo sempre presente

que nas assungdes interpretativas ‘o mundo nao se consegue traduzir
completamente... o mundo € histérico, contextual e multifacetado, sendo captado

em aspetos finitos e situados... o outro € sempre entendido sobre certos aspetos e

(38 p. 100)

condicbes” Quem interpreta procura “ouvir e entender a voz dos

participantes... uma voz que é a incorporagdao e compreensao de um mundo

© p. 77)

Para Van Manen a finalidade da reflexdo fenomenolégica é tentar

compreender “o significado essencial de uma coisa”. Ainda que parega facil e algo
que se faz rotineiramente no quotidiano, revela-se dificil fazer uma reflexdo que
permita a determinagdo e explicagdo do significado. A reflexdo fenomenoldgica

constitui-se como uma tarefa exigente.

Descobrem-se nesta busca do significado ou tentativa de insight na esséncia do
fendmeno, um conjunto de procedimentos, a saber, “um processo de apropriagdo

reflexiva, de clarificagdo, e de tornar explicita a estrutura do significado da

9p. 77

experiéncia” ). Considerando que “o significado ou a esséncia de um fenémeno

nunca € simples ou unidimensional... mas multidimensional... [percebe-se] ...que
nunca possa ser compreendido numa Unica definicgo” P "8,

Caminha-se da analise e interpretacdo para a construgao textual que possibilite o
acesso, e van Manen tem para consigo, que o significado das ciéncias humanas “sé

pode ser comunicado textualmente — através de uma narrativa ou prosa

9 p. 78)

organizada” . Importa pensar no fendbmeno descrito no texto tanto quanto

possivel “em termos de unidades de significado, estruturas de significado e

” (9 p. 78)

temas “‘Refletir sobre a experiéncia vivida resulta da analise reflexiva da

estrutura tematica daquela experiéncia” ©P 8.

1.4.1 - Da informacdo e da analise

A apresentacgao e discussao da informagao, preliminar, em seminarios e encontros,
no admbito do Curso de Doutoramento em Enfermagem, da Universidade Catdlica

Portuguesa (UCP), permitiram ir aprimorando a pesquisa e simultaneamente

40) (41) (42)

validando, com outros investigadores, a analise realizada “3) Este registo,
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9 p. 100) expde

na abordagem metodoldgica em uso, remete para o que Van Manen
como “discussao colaborativa ou conversagcbes hermenéuticas” que diz
possibilitarem “uma visdo mais profunda e entendimento” do fendmeno em estudo.
Permitiu, paulatinamente, consolidar relativamente a abordagem fenomenoldgica,
alguns aspetos importantes do processo metodolégico que envolve, no sentido de
compreender “o essencial que se pode intuir a respeito de determinada vivéncia ou

4 P57 \/an Manen © P "% defende que estes “grupos de trabalho, ou

fenémeno” ¢
circulos de seminaristas, sdo um modo formal de obter e reunir insights de outros

investigadores relativamente a interpretacao de um texto”.

Considerou-se que o uso de um suporte informatico facilitaria a analise de dados
dada a extensdo de cada verbatim. A opc¢ao pelo programa Nvivo8 foi sustentada
no facto de o investigador ser utilizador assiduo desta ferramenta, mas
essencialmente por possibilitar um trabalho de analise dindmico, organizado e
organizador. O uso de programas informaticos na andlise qualitativa apresenta
algumas vantagens nomeadamente a economia de tempo e a possibilidade de

explorar de forma cuidada o relacionamento entre os dados “°.

1.4.2 - Dos temas

De um conjunto de informagao que se percebeu vasto pretendeu-se pela analise
nomea-la tematicamente. Van Manen © P ’® refere que a nogdo de “tema” é usada
em “multiplas disciplinas, nomeadamente humanidades, artes e na critica literaria”.
No contexto literario esta associado a determinado elemento que ocorre
frequentemente no texto, sendo também aplicado a teses, doutrinas ou mensagens
que incorporaram um trabalho criativo . A “analise do tema” remete entdo para “o

processo de recuperagcdo do tema ou temas que sao incorporados ou

dramatizados” em determinado trabalho © P 7®. No ambito da interpretacdo
fenomenoldgica, o tema “da controlo e ordem a pesquisa e escrita” ©P’®. Os temas
” (9 p. 79)

fenomenoldgicos podem ser entendidos “como a estrutura da experiéncia

Assim sendo, na analise de um fendmeno, procura-se “determinar quais sao os
temas, as estruturas experimentais que compdem essa experiéncia... as

» P79 ponderando que as

formulagdes conceptuais ou enunciados categéricos
experiéncias vividas, descritas, “ndo podem ser capturados em abstragdes

conceptuais, ...tenta-se descobrir algo "dizendo", algo "significativo”, algo “tematico”
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nos varios relatos experimentais - trabalha-se na procura de um significado a partir
delesu (9 pPp. 79,86).
Quando se nomeia o tema questiona-se “0 que é esta nogéo de "tema" que parece

(9 p. 87

ter ajudado a fixar o significado da situagao”? ). Diz entdo que importa colocar

9 p. 87

a ideia do “tema” no seu proprio contexto tematico” ). O tema é: 1) “a

experiéncia de foco, de sentido, do ponto”; 2) “a formulagcdo do tema é na melhor
das hipoteses uma simplificagao”; 3) “temas nao sao objetos que a pessoa encontra
em determinados pontos ou momentos de um texto”; 4) “tema é a forma de capturar

» O P 8) O autor expressa que “o tema

9 p. 87)

o fendbmeno que alguém tenta entender
descreve um aspeto da estrutura da experiéncia vivida® ! Um tema
fenomenoldgico “é muito menos uma afirmagéo singular (conceito ou categoria
como "decisao", “voto" ou "compromisso") do que uma descrigdo mais completa da

estrutura de uma experiéncia vivida” P87

Van Manen ©? 92 menciona também que toda a descricdo da experiéncia de vida, e
como referido sdo multiplas as formas de o fazer, € uma fonte para “revelar aspetos

tematicos sobre o fendbmeno que descreve”.
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2 - DA RESPONSABILIDADE ETICA: ORIENTACOES E PROCEDIMENTOS

Sendo depositario da confianga de cada um dos participantes e logo do conjunto
substantivo de informagcdo que se permitiram transmitir, importou garantir os
principios éticos envolvidos e assumir a responsabilidade para empreender uma

analise e interpretacao consistente dos dados.

Somaram-se a uma observagdo e leitura exigente e sistematica dos dados a
interacdo com outros peritos “no sentido de produzir novos insights relativamente a
condigdo humana” " P ) essencial num registo que se propde dar voz aos dados,

desvendar a sua esséncia.

Garantiu-se que os possiveis participantes recebessem informacao oral e, sempre
que possivel, escrita antes de decidirem participar no estudo. Na investigagéo
qualitativa, onde a pequena dimensao da amostra e as descricdes pormenorizadas
no tratamento dos dados, podem comprometer a confidencialidade e o anonimato é
necessaria uma atengao redobrada no respeito pelos principios de beneficéncia e
justica. Procurou-se assegurar a confidencialidade dos dados, ao usa-los,
garantindo que mais ninguém além do investigador conhece a proveniéncia. Assim,
a fonte dos dados foi sempre apresentada de forma codificada [Nome do familiar+

Relagado com o doente + Nome do doente — Exemplo: Maria esposa de Abel].

Numa postura de respeito pelo participante, como elemento ativo no trabalho,
considerou-se também o principio da autonomia, conferindo-se ao participante,
depois de devidamente informado e esclarecido, a possibilidade de recusar a
participacdo no estudo. Depois da aceitacdo voluntaria para participar no estudo
obteve-se em documento proprio a declaragao de consentimento informado, o que
de um modo sumario, pressupde para além de informagdo adequada, no que se
refere a investigagdo, a capacidade de a compreender, de deliberar e decidir
livremente participar, ou ndo, na investigacdo “® ') Alguns autores, na qual se
incluem Benner ©®® e Kvale e colaborador " salientam a necessidade de perceber
a informagao que é indispensavel e aquela que importa fornecer em determinado
momento. Kvale e colaborador " * 7" refere que deve emergir sempre determinada

(17 p. 71

questdo “que informacao deve ser dada e quando”. Acrescentam ) que “dar
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informacao relativamente ao estudo implica um cuidadoso equilibrio entre dar
demasiados detalhes e deixar de fora aspetos do desenho que podem ser muito
significativos para os participantes”. Este aspeto emerge de situagdes em que
determinada informagdo pode comprometer a espontaneidade dos entrevistados.
Percebeu-se que o momento de preparagao para a entrevista € fundamental para
acautelar este conjunto de situagcdes, nomeadamente as questdes metodoldgicas,
quando se trata de uma entrevista aberta em que é suposto narrarem a sua
vivéncia, sem esperar que no decorrer da mesma lhes seja proposto um conjunto

de questbes para responder.

Na realizacdo da entrevista teve-se a preocupacédo de assegurar o conforto do
participante, procurando com a proposta “n&o causar danos” [pela] “ponderagcao dos

» (47)

agravantes da vulnerabilidade Importa que se encontre um entendimento

mutuo relativamente ao que € proposto, conseguido através de “um dialogo

completamente aberto e livre entre parceiros igualitarios ) Kvale ) alerta

assim para as situagdes de “assimetria de poder” na recolha de dados.

E importante reconhecer que a conexdo que se estabelece assim, que propde
discutir a experiéncia vivida de alguém, afeta ambos, membro da familia e
investigador '%. O investigador deve considerar que “as narrativas dos participantes
sao dificeis de ouvir e despertam emogdes a quem as ouve”, logo ha que garantir
‘um espago [confortavel] seguro para a discussdo dos dados e processo de

investigagao” 1038,

Outro aspeto que careceu de particular atengédo foi a presenga do gravador, na
recolha da entrevista. Tentou-se que o mesmo tivesse um aspeto reduzido e
discreto, facil de operar e que em momento algum emitisse luzes ou sons (%
Pretendeu-se que, ainda que se assumisse como possivel perturbacdo no inicio, no

19 Cohen e colaboradores (© P 3%

decorrer do tempo se tornasse impercetivel.
referem que “ os informantes tendem a ignorar a pequena maquina apds alguns
minutos e a atmosfera para a entrevista estabiliza ao longo do tempo”. Estes
autores salientam que no caso da entrevista fenomenolégica em que se tenta
captar uma histéria, emergindo aqui alguma digressdo por outros conteudos, a
presenca do gravador “pode ajudar a determinar que o informante esta a criar algo
de importante para a pesquisa” '°?3%. Pode ajudar a direcionar para uma produgao

significativa de dados considerando a finalidade e objetivos do estudo.
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Esta-se consciente que as opgbes seguidas, neste estudo, ndo permitem nenhuma
generalizacao tradicional dos resultados, uma vez que tal como refere Van Manen
©® «5 ser humano é Unico”, contudo, acrescenta o mesmo autor, que “alguma
possibilidade de transferibilidade pertence aos leitores do estudo, tendo implicagbes

para a pratica do cuidar em contextos semelhantes” ©.
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CONCLUSAO

Deixou-se conduzir da intengao de investigar determinada tematica até ao que
realmente importava. Dai para a frente, considerando a intencionalidade da
investigagdo emergiu de um modo saudavel, mas sustentado, a abordagem
metodolégica a seguir. Fundamentou-se a decisdo por uma abordagem
fenomenolodgica segundo Van Manen e percebeu-se que da conversa aberta com
um numero consideravel de pessoas — vinte e uma pessoas — se chegaria a um
numero consideravel de dados, que permitiram uma leitura do fenédmeno e nele as

implicagdes para a enfermagem.

As pessoas com quem se conversou - membros da familia de pessoa adulta
internada em UCI - foram selecionadas por “bola—de—neve” o que possibilitou uma
“amostra” muito diversificada e potencialmente rica. Definiu-se 0 que se pretendia
com a descrigcao e interpretagao do fendmeno, considerando sempre a questao de
partida e os objetivos definidos. Considerou-se que o rigor ético e metodoldgico,
andariam tacitamente unidos e vinculariam todo o trabalho, contemplando cada um

dos momentos da pesquisa.

Deixou-se claro em cada uma das partes o que se pretendeu fazer, o que se fez e
que condicdes foram consideradas. Reporta-se a titulo de exemplo a necessidade
de alterar o local de recolha de dados, considerando o bem-estar e conforto da

pessoa.

Numa matriz em que se solicitou a cada uma das pessoas, o regresso intencional a
experiéncia vivida, importou considerar a cada instante a capacidade para
interpretar os dados que se apresentavam e permitir-se caraterizar o fenébmeno em

estudo.
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Il CAPITULO

DESVENDANDO A EXPERIENCIA VIVIDA

“E agora neste quarto vazio
Nao sei que outras sombras virao
E alguém ao longe me diz

Ha um perfume que ficou na escada

E na TV o teu canal esta aberto

Desenhos de corpos na cama fechada

Sao0 um mapa de um passado deserto

Eu sei que houve um tempo em que tu e eu
Fomos dois passaros loucos

Voamos pelas ruas que fizemos céu
Somos a pele um do outro

Nao desistas de mim
N&o te percas agora
Nao desistas de mim
A noite ainda demora”

(o)
Pedro Abrunhosa, 2010
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INTRODUGAO

Tem para consigo que ainda que o interesse para a participacdo no estudo
estivesse assegurado, importava que se deixassem ir além da participacdo que se
envolvessem numa retrospetiva intencional profunda. Criou-se, pelo local, momento
e disposicao confortavel de ambos “a oportunidade para que as pessoas

partiihassem as suas experiéncias” ' > ¢

A medida que “a experiéncia vivida se tornou descricdo de um fenémeno
especifico... se transformou em linguagem” ' * %), o investigador possibilitou que se
“tornasse publico o que era essencialmente do conhecimento privado”, e assumiu
neste registo, logo de inicio, “responsabilidades especificas na transformacao da

informagao” (' > 9,

O conjunto significativo de dados gerados, tdo caracteristico da fenomenologia
hermenéutica, deixa a possibilidade de analise simultanea ao momento de recolha,
indo ao encontro do que refere Cohen ?? ™) ou seja, que “a analise dos dados
comecga com a recolha dos dados” e que “a tentativa de compreensao dos dados
que emergem da analise inicial deve ser objeto de escrutinio, assim que mais

” (2 p. 74

dados sejam recolhidos ) sabendo-se que este, por sua vez, “‘conduz a um

refinamento adicional deste entendimento, que sera novamente examinado a luz de

novos dados” P74,

A analise comega entdo no decorrer das entrevistas, “quando os investigadores
ouvem e pensam acerca do significado do que esta a ser dito” ¢P ’®. O investigador
fenomenoldgico vai muito além do que ouve, permite-se viajar pelo interior do
conteudo expresso. Comega pela voz e vai a0 amago das palavras, ao que
permitem influir. Chase @ P %% descreve que “quando se trata de interpretacdes
durante as entrevistas, os pesquisadores narrativos comegam com as vozes e
histérias dos narradores, ampliando assim a relagdo narrador-ouvinte e o trabalho
ativo de escuta no processo interpretativo”. Solicita que se mova por entre os dados
que va além deles, sabendo-se que lhe “era pedido que nao se ficasse apenas pela

leitura de palavras ou cenas, mas ainda ler em, entre e sobre eles” “ P33,

A fenomenologia afasta-se de outros registos tradicionais de analise qualitativa .
Na enfermagem “de entre as trés maiores divisdbes da tradicdo interpretativa

[hermenéutica], fenomenologia, a etnografia ou a grounded theory, a fenomenologia
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é a que melhor permite conhecer as experiéncias vividas no quotidiano” © P 88,

Autores como Clare e colaboradora © P ® referem que “para compreender a
plenitude da experiéncia de vida é necessario reconstruir os significados das
expressoes encontradas nos processos humanos”. Acrescentam que “o significado

é sempre um significado para uma pessoa (sujeito) ” © P 88

, sabendo-se que “o
processo interpretativo através da auto interacdo [que emerge da interacio social]
leva a uma re-significagdo do vivido, em que os valores individuais interferem no

6p-1%) Para Clare e colaboradora ©

significado que as coisas tém para a pessoa” ¢
#) “tornar claro um fenémeno humano e entender a estrutura do significado & tarefa

das ciéncias humanas que tomam como foco de atengao a experiéncia vivida”.

Pretende-se na fase de sintese dos dados, de acordo com Van Manen ), realizar a
descricao interpretativa do fendmeno, apresentando-se os temas que se isolaram
das transcricdes e que resultaram na estrutura tematica do fendmeno. Num
segundo momento permite-se chegar a dimensdo fenomenolégica dos temas
discutindo cada um deles com a evidéncia cientifica produzida, que se revela

substancial.
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1 - ADESCRICAO INTERPRETATIVA DO FENOMENO

Ao analisar a informacdo, nomeadamente ao realizar uma aproximacgao holistica,
constituida como primeira fase segundo Van Manen ), reconheceu-se que
emergiam posicoes globais das pessoas da familia face a situagao de ter um dos
seus membros internado em Cl e face a necessidade de informagao. Passando
desta visao holistica do geral, para uma visdo holistica do particular, surgiu, tal
como na visao geral, uma ideia aglutinadora daquilo que foi a vivéncia de cada
familiar a lidar com a situacdo de internamento e neste a necessidade de
informacdo. Deste modo, foi possivel definir a vivéncia para cada familiar. Numa
tentativa de aproximacdo, ao olhar para as definigdes particulares, emergiram
algumas relativamente diferentes, contrastando com outras em que ocorriam
similitudes. Importou ndo apenas o que havia de comum, mas principalmente o que

concorria para a descrigdo e possibilitava a interpretacdo do fenémeno em estudo.

Pensa-se que a abordagem holistica, realizada e agora apresentada, possibilitou
uma configuracdo geral, que desvenda em si o fendbmeno em estudo. Neste
sentido, do olhar atento a cada entrevista, como um todo, percebeu-se que todos os
familiares véem o momento inicial como muito marcante e a necessidade de
informacado como a primeira das necessidades. Esta necessidade de informacgao
resulta globalmente do imprevisto da situagao, mas fundamentalmente da ameaca
a vida. Em todas as entrevistas, os sentimentos vividos assumiram expressao no
autocuidado e estavam relacionados com o acesso a informacgdo, contemplando
aqui, ndao s6, o modo como eram acolhidos na transmissido de informacao,
reportando-se a forma, mas, também, ao conteido da mesma. Reconhecida como
uma necessidade central, permite ao familiar que a recebe, estar preparado, e
preparar também outras pessoas da familia, uma vez que na analise global se
apurou terem existido situagbes de grande vulnerabilidade fisica e emocional que

careceram de suporte e preparagao.

Determinada informagéo teve particular significado, nomeadamente sobre o
diagndstico e o progndstico e aspetos mais especificos foram conscientemente
protelados para segundo plano. Numa matriz de maior aproximagao, constatou-se

que para todos os familiares a necessidade de estar perto/préximo, da pessoa
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doente, emergiu associada a esta necessidade de informagao, representando a
possibilidade de dissipar a ideia de ameaca a vida e de adquirir/apropriar-se de
novos dados, de mais informagao. O periodo de visita revelou, assim, ser central na
vivéncia de todos os familiares, pelo significado atribuido a proximidade com a
pessoa doente, mas também pelo impacto que tém as deslocagdes multiplas,
diarias a unidade hospitalar. Em todos os casos houve a referéncia, tanto a fontes
de informacédo internas a UCI, como externas. Realgam, globalmente, a
necessidade de gerir 0 acesso as fontes e as diferentes abordagens conseguidas.
Deste modo, conseguem suporte interno e externo, aspeto que assume particular
importancia em todas as entrevistas. A aproximacao entre familiares e entre equipa
e familia, foram sentidos por todos como fatores facilitadores na vivéncia da
situagcdo. Ainda relativamente a necessidade de informagéo, a apreciacéo global
revelou que os familiares sentiram que os enfermeiros sdo parcos a responder.
Fica-se com a nocéo de que para os familiares se o enfermeiro informa deste modo
€ para se proteger, ndo sao fungdes suas ou nido tem autorizagdo. Destacam, a
este respeito, que os momentos de informagao tiveram como motor a iniciativa /
solicitagdo do familiar. Fica claro que todos distinguem facilmente 0 modo como os
enfermeiros informam e o que informam. Sao referidos, em todos os casos, como

profissionais competentes tecnicamente e cuidadosos no que dizem e como dizem.

Numa segunda abordagem, reveladora de uma analise detalhada, os achados
emergiram a partir de uma intencionalidade, questionar qual o conteudo [frase] nas
descricoes, que melhor revelava o fendmeno ou a experiéncia vivida. Pretendeu-se

P9 tendo-se em consideracao,

nesta fase de analise “uma aproximacgao seletiva” ¢
neste percurso, as questbes de investigacdo e os objetivos delineados face a
intengdo de investigar o lugar da informagdo na experiéncia vivida. E nesta

proposta que cada tema essencial sera refletido.

1.1 - ANOTICIA — O DESASSOSSEGO

Quatro temas refletem a experiéncia vivida face ao momento inicial, em que a
noticia lhes chega. O primeiro tema é o imprevisto. Deixam perceber o significado
de ser apanhado, do estar desprotegido. As palavras que lhe chegaram revelaram-
se cruéis e dificeis de aceitar. O segundo tema é a ameaca a vida. Permite-se para

além da situagado de doencga a possibilidade de lidar com o fim. O terceiro tema é o
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conteudo e forma da informagdo. Experimentaram no som que lhes chegou o
desconhecido e a certeza dos factos mas simultaneamente a compaixdo ou a
auséncia dela. O quarto tema é o impacto no autocuidado. Consideraram o modo
como a noticia agitou o seu quotidiano, as suas vidas, mas essencialmente o modo
como tornou mais vulneraveis os que ja sabiam ser. Paulatinamente deixam
perceber a existéncia de momentos na vivéncia, o que cada um lhes possibilitou e

reservou.

Jace ao imprevisto

Na vivéncia de mais um dia, um determinado instante fez a diferenca. A chegada da
noticia de situacao de doenca critica de um dos membros da sua familia gerou uma
sensacado devastadora. Deixando-os incrédulos, em panico e desorientados.
Sentiram como que se algo os tivesse assaltado ou derrubado, tirando-lhes a
capacidade habitual de controlo. O impacto gerado, por tal noticia, comprometia os
mecanismos habituais de resposta, condicionando o seu bem-estar fisico e mental.
Havia a sensagdo de que aquele momento ndo lhes pertencia. Sentiam-se
impelidos a reagir mas sem capacidade para o fazer. Deixaram-se ir... intimidados
com a situacdo. Foi como que se o tempo parasse para si, num continuo de vida
que aparentemente conheciam e dominavam.

Camila, mée de Célia . aguilp foi assim um turbilhdo de emogies dentro da minha cabega que eu figuer em estadn

de chogue.. foi a familia tods, vestiu-se, meteu-se dentro do carro, fomos logo /6 para o hospital.. figuer
completamente desorientads, néo era ev...”

V

Nelsan, filho de Fernando “..sent/ tanto eu, como a minka méde e o meu irméo que a munds caiy em cima de 7gs...
levdmas o que eu costumo dizer um ‘yppercut” foi um gojpe tremendo que nos mandoy 80 chis...”

Francisca, mée de Elsa ”..ze/efonaram-me do haspital umas onze haras da noite... ia dar entrada nos L1, eu entrei
BT pANiED... £ Uma Coisa que 4 gente ngo esquece mincs...”

Filipa, esposa de Fernando *../z/ como se o teto desabasse..”

Catarina, filha de Margarida “..£ como uma bomba que nos cai no cols..”

Sara, filha de Berta ".receber uma chamada.. a minha mée foi atropelads, gravemente ferida, entre & vida e a
marte, teve paragem cardiaca... um desespera total.. eu ndgo consequi falar nem chorar”

Afonso, marido de Margarida “.z noticia apanhou-me de surpresa, figuel em chogue... andei por ai SO pensava na

minha mulfer.. que na manhd sequinte podia j& néo estar cal S dei por mim na Damaia, ndo sei como fui [
V4

parar..

Gisela, filha de Lurdes 7o/ um sequndo. Quands & minka irmé me telefonow, ela estava-me a explicar, mas o mey
cerebro néo gravou nads, mesma nads, Fla estava a falar comigo £ gu néo estava 4 acreditar. Tive de parar de
falar, parar de auvir, tive de me acalmar e mentalizar-me que a minka mée estava mal ela morrey mas voltou g
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I viver. Perdi-a um pouca, ngo houve uma palavra que me acalmasse...”

Sentiram-se desprotegidos, comprimidos, presos e frageis. O seu mundo tinha
desabado e ficaram num instante sem protec¢ao. Deixaram de se sentir amparados,
tudo parecia comprometer-se e a incerteza gerava uma sensagdo de queda
eminente. Sentiram que tal situagcdo nao era possivel de estar a acontecer e que
aquela realidade nao podia ser a sua, lutando contra o que era evidente. A hipétese
que |hes restava era nao ouvir, ndo ver. Viveram numa recusa constante em aceitar
0 que estava a ocorrer. A situacdo apanhou-os e deixou-os em sobressalto,

gerando como que uma onda de choque, nhum desassossego inexplicavel.

Violeta, filha de Pilar “Zm desassosseqo, uma falta de paz.. o desconhecids.. Lomo & que era o dia de amanhs.
Fra o ndp sabermos se hié dia de amanhé. F viver ao sequnds, ao momento”

Percebem que ainda que tudo traduzisse a realidade que estavam a viver, a fuga e
a necessidade de ndo acreditar deixou-lhes uma sensacdo de estarem
adormecidos relativamente ao real, questionando com frequéncia quando & que
tudo voltava ao estadio normal. Quando é que a pessoa-doente regressava ao
estadio de pessoa-nido-doente. Quando é que tudo acabaria. Procuravam por outra
histéria de vida, menos angustiante e menos devastadora.

Isilda, filha de David "...fizamos um bocado adormecidos, dizem-nos aguilo mas achamas que ndo € real.. eu nga
queria acreditar, pensava muitas vezes: - Quandn  que o meu pai volta & ser o mesma?”

Sara, filha de Berta ”..zds achamas, infelizmente que hd certas coisas que SO Acontecem a0S OUlras ..at8 porque
v duas horas antes tinha gstado a planear as férias com ela...”

"

Maria, esposa de Abel “..zv mentalmente continuava a arranjar histdrias possivels que nén fassem aquels, ou sejs,
tentava arranjar sempre alternativas”

Sara, filha de Berta *.quase que negamos aguilo que estamas a ver. ndo queremas ouvir aguils, 740 GUEremas
ver aquiln, £ 3 ideia que nas temos & 150 sou Bu que estay agui isto ngo me estd a acontecer..”

Ratael, marido de Guiomar “.zds nunca pensamos que nos bate 4 ports, pensamos SEMPre que pode acontecer,
mas & sempre a0s outros.”

Jodo, filho de Uscar “Para nds foi tudo a /2 vez ... ele sempre foi sauddvel.. todos saudsvers.. foi tude uma
navidade ma..”

Confrontaram-se com a situagao de estar distante da pessoa agora doente, com a
fragilidade de lidar com as noticias que iam chegando e com a incapacidade de
controlar sentimentos e fragilidades. A sensagdo de ameacga a vida remetia para
dominios que nao conheciam, mas que também nao queriam conhecer. A chegada

da noticia, por telefone ou pessoalmente por outras pessoas da familia, levou-os a
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revisitar o ultimo momento em que tinham interagido com a pessoa agora doente,
gerando desassossego e sofrimento. A existéncia de um passado construido e
intimamente partilhado tendeu a agredir, pela lembranga recorrente de momentos

anteriores de enorme beleza e proximidade.

Face a ameaca d vida

A noticia teve dois tempos de leitura. Um primeiro que gerou uma sensacgdo de
questionamento, relativamente ao sucedido; um segundo de incredulidade
relativamente ao possivel final. Percebe-se que na noticia a situagdo de
internamento foi devastadora, mas o progndstico fez toda a diferenca nas leituras
que se seguiram. Ao lidarem com a hipotese de provavel recuperagédo, o
desassossego adveio da lentiddo do processo ou da auséncia de informacao.
Contudo, se a noticia se somou a hipotese eminente de nao recuperagido, no
sentido de finitude, a sensacao foi devastadora. Sentiram que a possibilidade de
perder o seu familiar se deixou ver. Encontraram revolta, angustia, um sofrimento

que 0s consumiu.

Resultado de um processo, em curso ou subito, referem-se a doenga como uma
entidade que dominou o seu estar e agir. Sabiam, que a situagdo de doenga critica
resultava da doenca em si, mas também da (in)capacidade de resposta da pessoa
doente. Alguns diagnésticos assumiram um significado extraordinariamente
estigmatizante, considerando-se como familiares de alguém que iria resistir pouco
tempo. Um tempo que, num outro registo, estaria guardado para muitas outras

coisas.

Nelsan. filho de Fernando “...que forror tdo mé! As pessoas que tém essa doenga, duram, nem chega a um ana..”

Camila, mée de Célia “.vé-la deitads com aqueles tubos, com aquelas aparelhagens todas, ficava de rastas.
Lhorava, chorava muito.. eu saia do fiospital g i para trds de uma ambuléncia chorar, chorar, chorar, porgue gu
tinha que charar, eu tinha que desabalar, gue ey ndo podia chorar a0 pé deld...”

Francisca, mae de Elsa " Jma revolta.. Misturada com sofrimento... Perguntas, muitas perguntas sem respasta. [
porgué, a porgué de a minfia filha... Aguele sofrimento, porque... porque g gue ela estava assim, porqué? Fu penser
sempre naquele momento al,_ o pior, mesmao, o pior. Assim...”

Filipa, esposa de Fernando “..quando soube, aquils foi téo..foi um terror, foi tdo mav, t30 maw, tio mau, que eu ndo
queria partihar issa com ninguém, nem com & familia do meu marids, nem com & minha.. Bu 40 queria pensar
que ele, que ig marrer passado uns dias...perder o meu companherra..”

Afonso, marido de Margarida “.as verdades custam. Fu nunca penser que ia chorar e chorei fu sou forte e néo
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vau chorar, penser eu. Fu pensava que estava preparads pard Isso g 1o estava, Sents que ndn estava naguels fiora
& meia sequinte...”

Ratael, marido de Guiomar ”./44 coisas que sdo incontroldvers, perante uma situagdn destas eu gosto da minka
mulker, damo-nos bem, jd estamas juntos fig muitas anos... perante 4 perspetiva de que ela vai morrer g que se
calhar vai morrer amanhd, chorel e chorel vérias vezes, choref muito...”

Sofia, esposa de Rodrige 4 primeira coisa que me veio & ideia foi o meu filfo, na afftura tinha 5 anas e g crig-lo
sem pail [ que ia fazer da minka vida? Acima de tuds, o meu marido & também o meu melhor amigo!”

O conhecimento que dispunham, resultado de experiéncias anteriores ou da leitura
que foram fazendo da situagao levou-os a viver antecipadamente um esbogo muito
previsivel. Constataram que um conjunto de dados, observados ou transmitidos
deixaram perceber um quadro em que o desfecho da situagdo era breve e o
resultado longe de ser o desejado. Encontraram aqui a vivéncia do limite, o que é
estar entre o esperado e o desejado. Ainda que objetivamente se encontrassem
num espaco e tempo, do ponto de vista emocional continuavam presos a uma

lembrancga totalmente diferente.

Viveram significativamente as multiplas interveng¢des diagndsticas ou de tratamento
a que viram ser submetida a pessoa doente. Referem particularmente as que
geravam padecimento, para além dos que tinham em permanéncia de entubacao e
monitorizagdo. A familia sentiu estar a viver um duplo sofrimento: o do doente e o
seu, pela incapacidade para mudar a situacdo. Sempre que a situagao tendia a
evoluir favoravelmente, procuraram esquecer estes momentos de maior angustia,
ainda que a fragilidade e o0 medo os chamasse constantemente a si. Era demasiado
agreste. Sentiram-se esquecidos do mundo. Ainda que tivessem suporte interno e
externo, ao servico de internamento, era como se estivessem arrumados numa

prateleira, demasiado alta, para alguém os tirar de Ia.

Face ao conteudo e forma da informacdo

A informacao foi-lhes chegando, de mao em mao, lidando com o0 modo como lhes
era transmitida, mas também com o que lhes era transmitido. Deixam perceber que

a falta de informacao é devastadora e dificil de aceitar muito mais de compreender.

Relativamente a informagéo que receberam, reportam-se sempre primeiro a forma
como lhes foi transmitida. Sentiram que tem muito a ver com a sensibilidade da

pessoa com quem interagiram. Referem que para alguns profissionais apenas
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importava fazer chegar a verdade. No limite, foram rudes, uma vez que a tentativa
de assertividade tocou a agressividade. Emergiu na vivéncia de algumas pessoas
da familia o confronto entre a informacao transmitida e o modo como era
transmitida. Tiveram dificuldade em lidar com o contedudo, mas também com a
forma. Percebe-se que, se os incomodou particularmente o contetdo, a forma
perturbou-os pela falta de sensibilidade dos profissionais. Sentiram que esta era
uma variavel sobre a qual podiam agir, mas que ndo mereceu a atengao de todos

os elementos da equipa.

Nelson, filho de Fernando *..d0 fiouve pozinfios de perlimpimpim... néo houve nads 6 mu e cru 3 verdade & esta, e 6
assim, assimile 4 infarmagdo conforme quiser... &la for muito crus, &l ndo fiouve espago nenfum parg mais nada se
40 & verdade...”

amila, mae de Célia .. fez-me o favor de atender e com certeza comp néo devia de estar ali a falar comigo, ele foi
Camil de Cél

muito rude. Se tivesse filhos com certeza era capaz de me aceitar um bocadinfio melhor.. foi um bocado agreste,
rude..”

Vi

Francisca, mae de Elsa “.. entra, chegs ao pé de nds e diz, - F assim 3 £ estg com uma levcemia”. assim Sem mais

nem menos...”

Afonso, marido de Margarida “.acabou e ela foi para o recobro, perquntel entso como tinha corrids, se tinha
havido algum problema. Foi quands tive aguela reposta “se houvesse algum problema, j4 se sabia. Portants, como
140 disseram nads, 6 porque estava tudo bem'l”

Encontraram-se com a informagéo, no que tinha de mais objetivo, sem qualquer
rodeio ou filtro. Viram-se perante a verdade, que na perspetiva do emissor, a
saberiam ouvir e gerir. Tinham para consigo que, acreditavam certamente no facto
de que, tendo sido transmitida haveriam de se apropriar dela. Nado encontraram,
nos profissionais, investimento posterior em considerarem quem recebeu. Ninguém
os questionou como viveram o depois. Estes profissionais acreditavam que o faria,
cada um, quando quisesse e pudesse. Deixam transparecer que esta posi¢ao foi
dificultadora num processo de ftransicdo saude-doenga, em que suponham
encontrar nos profissionais de saude a capacidade de receber, de aceitar a
presenca € as necessidades da pessoa da familia com quem diretamente
interagem. Ainda relativamente ao conteudo vivenciaram situagbes muito
diferentes. A juntar aos tempos de espera percecionados como demasiado
grandes, acrescia a escassez de informacao, que, em algumas situagdes, nunca

Ihes chegou... tiveram que ir em seu alcance.
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Sara, filha de Berta “...tihamos de aquardar, depois falavam-nos nas 77 horas que seriam fundamentais, mas
certo 6 que mesmo a0 fim de uma semana, de duas, ndo se consequiy obter uma informaggo que fasse figvel que
eles dissessem: -...olhe hid esta situagan assim... mas nunca obtivemas essa informagan.. "

ania, nora de vo “..a infarmagdo néo chega em condigies & familia, € 8 Unica coisa que eu acho.. Se o familiar for
T del

daquelas pessoas coma ey que vai 19 todos as dias, comega a confecer o pessosl de enfermagem, o hospital em i
quanda ndo se tem confeciments, ands-se perdido ndo se sabe onde...”

Ana, filha de Joana .. vermas a pessoa quase em estado de coma e ninguém nos diziam o porqué de elg estar a
fazer o exame ou porque que ela teve de ser obrigada a suportar aguela dor. Nds até consequimos chegar /5, mas
era melhor se se dirigisse 4 s e nas infarmasse do sucedido, pelo menos alivig um bocado aquele sentimento de
EStarmas Sempre 8 por 4 culpa em alguém...”

Gisela, filha de Lurdes v gostava que naguele momento me tivessem explicads, porque depois explizaram, mas
tive de ser eu a procurar infarmagies..”

Careciam de informacao, mas essencialmente de informacao clara e confiavel, que
traduzisse em tudo a situacdo. Revelam que a informacdo transmitida era em
muitas situacdes escassa, restringindo-se exclusivamente a dados pontuais.
Sentiram que consideravam o potencial de quem a recebia. Alguma informagéo nao
Ihes era disponibilizada para os proteger, uma vez que a proximidade com o
acontecimento ou o tipo de informagao podiam comprometer a sua capacidade de
resisténcia. Era importante darem-lhes tempo para assimilar lentamente a
informacédo, considerando o impacto que se seguia. Reportam, que se assim nao
fosse o desespero teria tomado conta de si. Admitem a existéncia de momentos
“em que nao queriam ouvir mais”.

Nafael. marido de Guiomar “..ac/0 que fizeram algum filtro 8 infarmagés, ndo exponds tuds, tuds, tude o que pode

acontecer, o que £ bom, que 8 para ndo crigr tambem uma situagdn de ansiedade, conhecer tudn o que pode
ACOMtecer e coma pode acontecer, explicandn a gravidade ohviamente da situagsn...”

Sara, filha de Berta “...sm quadro tio complexo que eu se calhar se chegasse cd no dig a sequir a0 acidente 8 me
fizessem o quadro tode como ele era, o desespero inda era maigr, portants, eles restringiram-se a0 gue jg era
bastante grave” ..com o chogue da noticia, se calhar para o familiar até digerir aquela informaggo toda serig
complicado, Notei também que s6 nos davam as informagies até onde eles vigm que 3 pessod queria ouvir oy
CONSEqQUIE OUVir, pOrgue eu chequer 8 tm ponto By que ngo quera ouvir mars... "

Matilde, filha de Lurdes *.sd me disseram que ela se tinha sentido mal.. néo sei se tentam néo alarmar as
PESSOAS, IMaS Neste casa preferia que me tivessem dito o que £ que Se estava  passar com & minha méae...”

Num quotidiano, ainda precoce, tiveram necessidade de atualizagdo constante de
informagéao, no sentido de perceber o que estava a acontecer e os procedimentos
planeados. Era fundamental saber o nome que davam a determinada situagao
clinica, a determinado tratamento e o que era esperado esperar. A atualizagéo era

necessaria, mas o conteudo nem sempre era o desejado, encontrando um misto
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entre a necessidade cognitiva e a capacidade emocional. Seria tdo mais facil se

pudessem escrever o texto no sentido daquilo “que queria ouvir”.

"

Maria, esposa de Abel “.acho que & muito importante haver esse feedback de informagso, Acho que devia ser pelo
menas didrio... uma noggo de coma 8 que £std 3 situagdn, £std estdvel ngo estd, se parou algum tipo de medicagdo
ou nén paro, vai fazer este exame ou vai fazer aguele, portanto coisas deste génerd.. acho que isso era
importante..”

Camila, mae de Célia .. /2 rude mas disse-me verdadeiramente a situagdn da minfia filha, mas ev néo era isso que
eu queria ouvir, percebe? Nao era isso que eu queria ouvir, Fu queria ouvir: "/ sug filka vai ficar bem, a [ dagui a
duis ou trés dias vai passar para outro hospital e ndo se preocupe...”

Joo, filho de Uscar “.gramos informados, mas néo era aquilo que gueriamos ouvir..”

Descobre-se entre as pessoas da familia a existéncia de matrizes muito diferentes
relativamente a necessidade de informacdo. Para determinadas pessoas era
essencial que a informacao traduzisse apenas o que significava determinada
situacdo. Nao necessitavam de informacdo especifica ou detalhada. Apenas
gostariam de saber quais as ocorréncias diarias, estar ao corrente da situagéo. Esta
manifestacdo emerge entre membros da familia envolvidos pela atividade
profissional com a area da saude. Sustentam que importava substancialmente a
frequéncia e pertinéncia do conteudo. Relativamente ao conteido, nomeadamente
a quantidade e especificidade do que é transmitido, outros familiares sentiram uma
necessidade extrema de saber tudo e atribuem tal necessidade ao inicio do
internamento. O detalhe e nele determinados conceitos, traduziram-se em

momentos de tranquilidade, atropelados sé pela recorréncia de imprevistos.

Nafael, marido de Guiomar *..parg mim foi um descanso, no primeiro, no Sequnds, no terceirn, dizerem-me que até
gstavg estavell Deixa de ser quando as coisas.. s6 deixa de ser. de facto, quando s coisas evoluem

negativamente...”

Maria, esposa de Abel .40 6 preciso a informaggo como ey dign muito especifica.. mas & precisa uma
Iinformagdo que mantenfia 4 pessod 80 corrente do que estd 4 passar £ Se 0 que estd a passar estd dentro do
previsto, se nén estd dentro do previsto, se estd pior, se estd melfor, como & que as coisas estin a correr,
mesma que seja para mal..”

Sara, filha de Berta “...3 parte inicial dos cuidadps intensives ev queria toda a informacéo possivel e imagingria...”

Os momentos de espera que viveram, desvendam um sentido de persisténcia
constante, criavam a oportunidade para saber, percebendo que o tempo do relégio
nao era o seu tempo. Revelou-se um periodo dificil em que a espera acrescentava

angustia e desassossego e como tal se emocionavam constantemente. Eram
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frequentemente assaltados por ideias, tendo uma grande parte destas numa matriz
muito negativa. Viviam num sobressalto constante, em que a informacédo era
aguardada com grande ansiedade. Emergia uma necessidade extrema de estar
perto, de estar proximo. Perto da pessoa que muito queriam, que referem ser “a
minha filha”’, ‘o0 meu marido”, “0 meu companheiro”, “0 meu pai’... O uso do
pronome possessivo deixa transparecer uma vivéncia de pertenga, de possuir e de
ser uma parte de alguém. Uma sensibilidade que se revela no relembrar de
emocoes e vidas partilhadas. A necessidade de estar perto adveio da sua perceg¢ao
de nao estar informado ou da necessidade de acompanhar o desenvolvimento da
situagdo. Sentiram-se “obrigados” a estar presentes. Procuravam algum controlo
sobre os acontecimentos, tinham necessidade de monitorizar a situagao, “de
saber”. Nao contemplavam a possibilidade de ser apanhados desprevenidos,
novamente. A oscilacdo no estado clinico deixava-os mais vulneraveis e
entregavam-se a devogao, crentes de que a situacdo haveria de converter. A
presenga constante nas imediagcdes do servigo acrescia a possibilidade de entrar
em contacto com as pessoas que mais diretamente contactavam com a pessoa

doente. Esta possibilidade assumiu um significado enorme no seu quotidiano.

Gisela, filha de Lurdes “../ago o inicio devem dizer-nos assim «acontecew isto g aquil, mas estamas a controlar a
Situagdo» e passados uns dias dar outra informagda.. deixam um pouco de lado essa dor gue a familia tem. [
familiar ¢ que tem de arranjar a infarmagén por fora. Fu 6 que tinha de andar atrés das enfermeiras, atrds da
infarmagga. Deviam-nos ter dito logo porgue & que Ihe dev aguiln, se foi o tratamento, se ela tinka o tratamenta ou
740... Bl3 munca se queixava de nada... "

na, filha de Joana “.gior ainda é quando néo nos informam que realmente vai ou ndo correr bem, ou do que se
Ana, filha de J Jif ] 1 Iment, b dl
£st4 4 passar, pelo menos para mim fol complicads...”

Afonso, marido de Margarida “..t/ve muita dificuldade em obter infarmagsn. Nao fago ideia de quantas pessoas /i
£5140, 540 muitas, mas os familiares sdo um bocado esquecides, ndo dso informagies..”

Jodo, filho de Oscar ‘Mgz saber o que estava g acontecer era o que custava mais... hiavig ali qualquer coisa.. a
bactéria muito forte, muito instalada...”

Maria, esposa de Abel ".aguele periodo em que eu estou ali 3 espera na sala de espera, ndo £ até me darem
noticias 8 tramads, durante gsse periodo chorei lhbertei um bocado as emopies ..chorava, tinha os tais
JENSAMentos recorrentes ...estive sempre ali 8 porta, alids estive o dig todo ali 8 porta sempre & espera de ter
noticias e quando alguma coisa mexia I3 dentro sobressaltava-me... 8 enfermeira irouxe-me comids... comida 8
boca porgue eles perceberam que eu ndo ia sair dall..”

Camila, mée de Célia “.7 dnsia de ter noticias da minfa filha obrigava-me a estar sempre ali no hospital porgue
v sabia que a bem ou 8 mal ou com uma mé resposta, ou uma mé atitude, jam-me dizends Sempre como & que
estava 4 minhg filfa.. eu posso ser corrids, podem-me pegar num brago & porem-me cd fors, mas eu ngo estoy
bem, su vou saber da minha filha...”
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A procura de informagao deixa perceber os momentos que se revelaram de grande
satisfacdo, em que a noticia, a explicagdo, a conversa chega até si. Surge daqui
uma dimensao muito positiva na experiéncia de alguns familiares, revelando a
existéncia de momentos de encontro que se traduziram em “conversas extensas”,
“sinceras”, com “‘muita abertura”. Num espagco em que estavam, por serem
significativos para a pessoa doente, passavam a ter significado para a equipa,
considerando como ponto de partida as suas necessidades. Foram “convidados a
entrar”’. Sentiram que em determinado momento passaram a fazer parte. Ver as
suas necessidades serem comtempladas foi assumido como muito facilitador na
experiéncia vivida.

afael, marido de Guiomar “Exglizaram-ihe a ela muito bem a gravidade da situacéo, mas tiveram conversas
Rafael dode G
COMIgo UM poUED mars extensas...”

Hortense, esposa de Henrique “.fouve sempre muits informagdo, muito acompanhamento, muitos riscos
calculados, houve sempre uma conversa muito siacers, muits abertura... convidaram-me 4 entrar e explicaram-
me tuda, o que & que se passava...”

Face ao impacto no autocuidado: considerar os mais vulnerdaveis

Enfrentaram constantemente o limite da sua resisténcia, sendo dificil gerir a
coeréncia e o medo. Tinham, para consigo, que o0 que lhes estava reservado era
certamente cruel. Lidaram com a auséncia de saude de um dos seus, com a
impossibilidade de estar junto e agir, e ainda com o facto de se tornarem
transparentes ou assumidos como ndo-presentes num contexto que sem desejarem
estdo a partilhar. O impacto no seu bem-estar adveio, significativamente, do
sentirem que nao foram sentidos. Encontraram momentos em que s6 queriam ser
encontrados. Precisavam de um enfermeiro, sé para si, familia,... para lhes dar a
atengdo que necessitavam, que conhecesse o0 seu sofrimento. Reconhecem e
identificam nos gestos do quotidiano a atengéo e o cuidado que tém com a pessoa
doente, contudo, relativamente a familia, o seu exercicio ndo é percecionado como
responder em conformidade as suas necessidades. Sentiram a equipa distante e

pouco centrada no impacto que a situagao tem na familia.

Tania, nora de Ivo "..sd0 preccupadss, séo atenciosas, mas eles esquecem-se, 4s vezes, quando hidam com o
doente que 4 familia estd ali tratam o doente & pronto, pard eles 6 hiabito, para s ndo, para eles g tirar o cateter
e por 8l e tal & muito répido, tirar e por um tubo géstrico para eles 8 natural_mas para nds néo 6 F mexerem alf
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[Uma PESSOA QUE 10S di7 qualguer coisa ainda pior..fazem as coisas como Se néo Estivesserm, acaba por ser um
bocadinho distante.. deviam ter mais um bocadinho de calma, de atenpdo, porque os familiares estdo em
sofriments, as pessoas estin ali 4s vezes sabe leus como g deviam pensar..”

Ana. filha de Joana “..acho que os enfermeiros e os médicos estio 6 para tratar do doente, mas a familia também
precisa. Jem de ser um outro enfermeiro sem escals..”

Trocariam facilmente de lugar, assumindo preditivamente uma fragilidade que ndo
conheciam, tao vinculativa. Uma das pessoas da familia refere a experiéncia com o
pronome pessoal “nés”, sentindo que o acidente aconteceu aos dois, a
hospitalizagdo € dos dois, numa partilha de vida e de sofrimento. Um ano apds o
acidente continua a partilhar este estar conjunto... Deixa emergir que a situacao de

doenca aguda faz parte de uma vida em conjunto que era sua... “passo a passo”.

4 ” " .

Maria, esposa de Abel ..;ds demas entrada no hospital eu digo sempre "demos” g gira, porque eu digo "caimas,
tivemos um acidente”. porque a sensagdo € como Se fomas nos, pronto, [sto causou confuséo a muita GENtE,
porgue achavam Sempre que eu tambem tinha, eu ndo cai mas eu falp sempre em nds, néo 6 tivemos
Internados” ndp tivemas mas 6 Sempre uma Sensagén que 1o/ partilhiada, fuds passo 4 passo..”

Esta participante, esposa, foi interpretando a situacdo no sentido de se preservar,
para se permitir estar e simultaneamente conseguir proteger-se e aos que
juntamente com ela viviam a situagao. O plano de vida passou a ser diario, um dia a
seguir ao outro, sentindo que a situacdo de doenga experimentada condicionou
decisivamente a sua vida presente e futura. Passaram a viver para o instante, para
0 momento, para o dia, sentindo que agora € assim, logo se vé 0 que vem a seguir.
A busca de um sentido de controlo, partilhada também por outros familiares,
emerge constantemente associada a sobrecarga. Protelam a exposicdo de

emogdes... ndo se deixam ir. Obrigam-se a um autocontrolo extremo.

Maria, esposa de Abel "..vau vivendo dia apds dia, desde o inicio a sensagsn & essa, ndo vale  pena fazer planos
para 4 semang gue ista £ um dig depois do outro. F portants, hoje 8 assim, amanhd € assim, depois vemas, depais
vemas, ndn a4 para planear mais g tenfio aguela sensagdn como eu digo de chegar um dia pader abrir as portss,
45 comportas e chorar g inundsr & tuds, mas que ainds ndo ds, ainda estou num dia apos dia, ap6s dia. Quando
chegar a uma fase em que j3 possa respirar fundo g as coisas estarem diferentes isto vai ser diferente...”

Ratael, marido de Guiomar # preciso e eu tentei controlar as coisas, néo fazer 8 frente dos middos, isso custa
muito, aguela de manter as aparéncias, néo 8 fEoil de maneira absolutamente nenfuma. F talvez a parte mais
dificil.. depois pode-se estar tods 4 noite a chorar, os menings stio g dormir, nd0 interessa...”

O seu processo de vida, até entéo rotineiro e organizado, em que tudo assentava

na normalidade e na previsibilidade, traduzia-se agora em redor deste incidente
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critico, com novas perspetivas e novas preocupacdes. Descobriam um fim e um
comeco. Revelam que se depararam com a necessidade de reformular o seu
processo de estar na vida. Se antes eram organizados e tudo era planeado, agora
lidam com a duvida constante. Sentiram-se como que apanhados por um conjunto
de circunstancias, que consideravam distantes que so julgavam acontecer “nas

noticias”, ao “vizinho do lado”.

Aspetos que anteriormente valorizavam ou os inquietava como o emprego ou a
chegada das criangas ao colégio, tendiam agora a revelar-se preocupagoes
superficiais face as que agora viviam. O turbilhdo que passou por si colocou em
causa a ordem e as prioridades das coisas na sua vida. Questionaram muitas vezes
que lugar reservavam as pessoas da familia no seu dia-a-dia, como manifestavam
o valor que assumiam na sua vida. Este facto revelou ser perturbador no seu bem-

estar e autocuidado.

Maria, esposa de Abel v sou uma pessoa muito organizads, sempre gostel de fazer planos e de prever s coisas
£ ASSIT 180 pOsso prever, 1o Sei coma vai Ser, 10 Sei quands vai ser, tenlio um bocads de dividas...”

Sara, filha de Berta “...s40 coisas que ndo séo muito questionadas no dia-a-dia, 3 pessoa estd 150 preocupads em
entrar no Servigo, em ir buscar as crigngas a0 colégio, ntramas nests coisa que 8s vezes néo oliamos para o
lado e ndo dizemos assim, o que € que 8 realmente importante na vida?.. nds ficarmos de um dig para o ouiro
literalmente com a vida virada do avessa...”

Sara, filha de Berta “.;ds achamos, lemos no jornal vemas nas noticias, mas & uma coisa distante, 6 com o
vizinho do lado, £ depois nis vemo-nos nas SitUAEGES £ paramas pard pensar o que & que realmente  importante
114 vida, que prigridades & que temos de dar na nossa vids, ng nossa familia se calfar nunca 6 demais expressar..”

Quando revisitam o que foi deixar de partilhar o seu quotidiano, nas coisas mais
simples com a pessoa, o impacto é significativo no cuidar-de-si. Encontram-se no
entanto diferengas importantes. Uma das pessoas da familia, profissional de saude,
exigiu-se alimentar e repousar, considerando que eram fundamentais para se
manter. Contrariamente a todos os outros participantes que protelaram o seu
autocuidado, nestes dois dominios, nao assumindo nenhuma centralidade o fator
tempo e o desgaste que |Ihe estava associado. Esta participante, que protelou,
como referido, o desvendar da sua fragilidade emocional, sustenta que o seu bem-
estar fisico podia fazer a diferenga, no assumir e manter do papel de suporte ao
doente e outros familiares. No decorrer da sua narrativa deixa perceber que este
caminho emergiu como uma necessidade, uma vez que no momento inicial nao foi

exatamente assim, e ai a sua vivéncia é similar aos restantes participantes.
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Recusavam de um modo geral alimentar-se, uma vez que nao sentiam falta, ndo
conseguiam deglutir e tinham dificuldade em parar, sentar-se, para o fazer.
Referiram néo ter qualquer alento para o fazer. O mesmo se passava com o dormir,
mas aqui pela perturbacdo resultante de “pensamentos recorrentes” e pela

necessidade de chegar o mais cedo possivel a instituicao hospitalar.

Z

Maria, esposa de Abel ”.740 tinha sede, ndo tinha fome, ndo sentia absolutamente nads, néo me fazig fala.. o
enfermeiro foi tdo simpatico & deu-me duas sandes, eu dej duas trincas e ndo consequig comer mais, ndo tinha
fome, ngo tinha nem sequer mimo para comer.. ndn dormi nads, néo ConSequl virava, virava, virgva, os 1als
[PENSAMENtas recorrentes e depois de manhd, logo de manhd, ndo sei se eram seis, sete horas fui logo 19 outra vez
para saber noticias... Fu tenho que jantar, preciso de comer. tenfio que me esforgar para me deitar logo e dormir,
amanhg vou ter que acordar £ ey ndo aquentn mais isto Sucessivamente, ey tenfio que ter energias, tenfo que
dormir um bocadinho para consequir ter energias. No podia chegar ao hotel e desatar a chorar, porque senso &
/4 sabia que /g entrar naquele ciclo, néo ia dormir £ no dig 4 Sequir néo i3 consequir estar.. portants, fazig um
E£SquEma de roting para manter o corpo, para poder..”

Rafael, marido de Guiomar “.az grincizio hié um nd tio grande no estémago, que durante aguela primeira Semand
£m que el3 ficou no hospital e enguants ndo acordou nos Luidados Intensivos, ali se calhar durante uma semana ou
dez digs. E o stresse inicial ndo era capaz de comer nads, £ quase uma dor permanentements de estimago
durante uma semana...”

Camila, mde de Célia v ndo existia, ev ndo existia... £ eu com 4 pressan muito alta... minfha familia precisa muit
de mim, ndo pode ser.. foi o dormir, perd) o interesse de coisas nas quais eu gostava..”

Vileta, filha de Pilar “Jeixe/ de ter vids pessoal completamente... Ddvamos alento, forga para ndo a deixar ir
abaixo. Fra vir no comboig, vir 8 chorar..mas naquele momento era forte”

Sara, filha de Berta *.acordava de manha, era jg a pensar em vir para c4, nem tinhamas vontade de comer nem
de fazer nads...”

Sofia, esposa de Rodrigo “4 paz si chega quando temos a certeza das coisas por isso, vamos tentando ser
moderadns, equilibrandn as coisas. Nio houve um dig que tivesse dormidp descansada até mesmo quando ele veio

parg £asa..”

By

Neste contexto de entrega constante e continuada a situagdo, as pessoas da
familia consideraram fundamental o papel de determinados profissionais na
monitorizagcado da capacidade de resisténcia das pessoas da familia. Reforgavam
constantemente a necessidade de gerirem o seu estar na unidade, considerando o
tempo de presenca, numero de deslocacgbes e simultaneamente o seu autocuidado
alimentacdo e repouso. A avaliagdo preditiva do gasto energético e emocional
considerava o prolongar da situagéo. Importava resguardarem-se para resistir, para
se manterem. Interessava considerar a experiéncia da equipa numa vivéncia
constante com familiares em situagao idéntica. Sentiram que a sua atencio a este

aspeto era considerada sempre que estava em causa a resposta a pessoa doente.
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Era importante manterem-se estaveis para participar na recuperagao, no bem-estar

da pessoa internada.

Sara, filha de Berta “Howve um certo cuidads, quando nos comegaram a ver de manfd 4 noits, em que nos
disseram que 4o nos podiam ver de manhd & noite, que tinhamos que nos resquardar..”

O cuidado que encontraram por parte da equipa, no sentido de os preservar,
reproduziram com outros familiares, que definiram como significativamente mais
vulneraveis. Reduziam a sua iniciativa na procura de informacao, procurando que
esta lhes chegasse num equilibrio entre as suas necessidades e capacidade fisica
e emocional par a receber. Procuraram, entre os menos vulneraveis, organizar o
acesso a equipa para atualizacdo constante da informacdo, assim como a
transmissao desta entre todos os membros. Consideram de um modo particular que
o centro de atencao foi sempre o doente e as pessoas da familia que por diferentes
razdes nao conseguiam lidar com a situagcdo. Emergia, assim, para algumas
pessoas, a necessidade de serem o bastido da familia. Pedia-se-lhe que assumisse
o controlo das coisas, nomeadamente com as criangas, reportando-se “aos filhos”.
O mesmo cuidado tinham com os familiares de mais idade, considerando que
deviam ser protegidos relativamente a informacgao, o que implicava ponderacéo no

que lhe era dito, como era dito e quem dizia.

Maria, esposa de Abel “.os filhos £ saber que eles estavam cd e que eu precisava de ser forte g precisava de
controlar 8s coisas por causa deles, por outra lads por ele & porgue eu via ele ir melforando... s meus sogras jd
S40 pEssoas idosas e serfg um risco grande contar-ies @ verdade.. disse & minfia cunfiada que visasse os
Irmé&os e os pals com alguma calma para os pais ficarem a saber..”

Afonso, marido de Margarida “Lheguer 2 casa por volta das SHOL da manhd e eles estavam a dormir: Lomo € que
By ia dizer aos meus filfos que a mée estava ‘por um fin"? Tal como o médico me tinka dito “si um milagre”
Milagre nenhurm, isso 8 para quem acredita. Fla estava toda contaminads...”

afael, marido de Guiomar “Zv também tenho que ir com a minha sogra também, que é 8 mée dela e 8 mée dels
Nafael dode s
também quer ir a0 hospital também quer ver. também quer estar, ndo &.. quem & que apoia?”

Camila, mae de Célia 4 dnica pessoa que ndo saube, que se estava a desenvolver todo este processo, fo 4 minha
mée, 4 gente poupa Sempre 4 minha mée... J3 do caso da J fol 8 mesma coisa, si soube gue 3 neta teve um cancro
trés meses depois...”

Matilde, filha de Lurdes “Vediguei-me totalmente a minka mée, totalmente.. deixei de estar com o meu maridp,
filhos também, porque achava que naguele momento 3 minha méde era mais importante...”

Sofia, esposa de Rodrigo “ /inka sempre um bocadinho para o meu filho, ir a0 parque com ele até porque ele
perquntava pelo pai.. "l pai estd no Hospital para tratar o dij-doi que tem na barriga, que depois tu vais ver,
quando ele vigr para casa”
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Foram paulatinamente encontrando algum sentido de controlo sobre as decisdes a
tomar, sentindo que a organizagao foi uma estratégia fundamental e complementar
para o bem-estar de cada um dos envolvidos. Perceberam que o tempo de
experiéncia possibilitou aprendizagem, sentindo que “os primeiros momentos” néo
correram bem e importou conciliar esforgos e compartilhar tarefas. A palavra-chave
foi dividir, partilhar fungdes, no sentido de evitar a desordem e o desassossego dos

primeiros momentos.

Rafael, marido de Guiomar " Jive que organizar assim, tu trazes a minha sogra, tu vals ter com os middps, tu fazes
0 fantar. Um pandemdnio auténtico, nos primelros momentos um pandemonio auténtica.. ”

Vi

Catarina, filha de Margarida ..z meu dia-a-dia, no inicio foi complicado: era conciliar & escola com elg g ndo tinha
tempo para tudn, Mas tenfio o mev irméo & 0 meu pal que ajudsm, consequimas dividir tarefas entre todps....”

A existéncia do sujeito familia permitiu a cada um dos seus membros encontrar
algum sossego no seu estar. Encontram-se na partilha das ddvidas e no seu
esclarecimento, no suporte conjunto a pessoa doente, mas também na organizagao
no quotidiano possibilitando a todos uma vivéncia, ainda que individual,
compartilhada. Considerar nesta dinamica todas as pessoas que foram importantes,

ainda que em pequenas-grandes coisas.

O cuidado da equipa de enfermagem na monitorizagdo da familia foi igualmente
sentido como muito facilitador. Consideraram que o sentir que foram sentidos por
determinados elementos da equipa Ihes permitiu encontrar um ponto de abrigo e

atenuar o desassossego que vivia em si.

1.2 - A AQUISIGAO DA INFORMAGAO — ABRANDAR O DESASSOSSEGO

Trés temas refletem a experiéncia vivida face a aquisicdo de informacado. Tem-se
como primeiro tema, as fontes possiveis, encontrando aqui uma possibilidade
interna e externa ao contexto de internamento; como segundo tema, a iniciativa de
cada um dos envolvidos, considerando o contexto e as condi¢cdes; e num terceiro
tema, a gestdo das pessoas da familia no acesso as fontes, estimando a

necessidade de saber, para se consciencializar e preparar.

As fontes possiveis

Deparam-se num primeiro instante com um ambiente muito reservado, a que s6
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alguns tém acesso. Sumariamente foi-lhes dado a conhecer algumas normas de
funcionamento, em suporte escrito. Nao reservaram, naquele instante tao intenso,
espaco para uma leitura atenta. Conheceram, o que lhes estava reservado
relativamente ao acesso a unidade do seu familiar e a informacgao. Perceberam que
seria sempre de curta duragdo, carecia de organizacdo entre os membros da
familia e de um modo geral tudo estava previamente definido. Foi-lhes possibilitado
conversar com alguém relativamente ao seu familiar num tempo e espaco
geralmente repartido ao longo do dia. A comunicagdo por telefone foi também
contemplada. Emergem dos registos individuais, vivéncias muito distintas que

deixam perceber significados muito diferentes também.

Nafael, marido de Guiomar “Vew-me um panflets, dev-me um cartio de contacts, & qualguer affura se precisasse
de falar para Id com eles diretamente, gue havia Sempre uma equipa de Servigo, gue os contactasse por qualguer
COISd GUE 1T SUIISSE, GUE TE Prescypasse..”

Resultado de uma permanéncia constante a familia reporta que determinadas
pessoas ha unidade fizeram a diferenga, na resposta as suas necessidades.
Elencam que o modo como foram acolhidos, a chegada a unidade, foi o primeiro
passo e desde logo muito significativo para os familiares. Referem que conversar
com determinados profissionais foi fundamental. Realgam o facto de perceberem
imediatamente o seu sofrimento e o modo como podiam ser facilitadores, num
momento de maior desequilibrio. O encontro foi confortador e permitiu-lhes, no
tempo de partilha, assumir a sua vulnerabilidade e encontrar suporte. Na
informacao que Ihe foi transmitida, foi considerada a sua necessidade de encontrar
controlo sobre a situagdo o que se revelou essencial para o seu equilibrio
emocional e fisico em determinado instante.

A informacéao transmitida verbalmente era apenas a capa, a/uma parte, de um todo
que Ihes trouxe conforto. O estar proximo, a compaixao que encontraram de alguns
profissionais foi simplesmente essencial na vivéncia. Aprenderam que em tudo o
que faziam emergia uma mensagem. Informavam no modo como olhavam, como
falavam, como andavam, como abracavam, como se deixavam olhar. Tudo em si
era informagdo... Assim o tempo, inimigo, mas também amigo, ajudou-os a
encontrar estes verdadeiros parceiros de caminhada, que informavam para além do

papel, do registo, do técnico.
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Camila mae de Célia ”..zstive a falar com o enfermeiro e vi gle viu o meu sofrimenta € ele sa faltou puxar-me, pir
4 1180 em cima do ombro e dizer-me: “Anda para aqui vamas os dois falar, estd bem?” F figuei melhor com aquele
tempo que estive 4 falar com ele...”

Sara, filha de Berta "...a médica no dia em que eu cheguei aos L1, fo fundamental, deu-me também muita confianga
naguels equipa que ali estava, mas sem divida alguma & infarmagsn, Penso que nos cuidados intensivos, €
Importante 3 forma como 8 transmitidn, o gue 6 transmitido, tudp o que diga respeitn 4 informagén...”

Violeta, filha de Pilar “/o enfermeira] ...tarnou-se em alguém com quem jamas desabafands. foi-se estabelecendn
uma relagdn mais além do que a parte profissional. Perfeitamente compreensivel £ importante que para além da
parte profissional saber lidar. saber falar com a Familia. Saber que aquelas pessoas, naguele momento estn
fragilizadas. Precisam de alguém. Muitas vezes, foi terrivel..”

Da interacao, continuada, perceberam que a informagao transmitida ndo partia de
uma matriz pensada e estruturada, dependia do profissional que assumia essa
funcdo. Entenderam que com alguns profissionais que passaram a conhecer e com
quem desenvolveram proximidade, era mais facil obter informagao. Informacao que
se revelava facilitadora relativamente a observacdo que faziam junto do doente,
permitindo-lhes outro entendimento e aceitagdo, do processo e dos resultados de

cada intervencao.

Sara, filha de Berta "..zzs ndo queriamos um tratamento diferenciads, mas queriamaos um outro cuidads, pela
Situagdn que & e noto que ngn hiouve grandes alteragdes, 4 excegsn de um ou outro profissional, fol uma Situagsn
muito estagnada a mivel de informagso.. néo houve alteragbes...a mformagsn ngo 6 passada.. daquil que vai ser
feitn... hd certas informagies que nds consequimas obter com alquns profissiongis com 0s quais Crigmas uma
relagéo de maior provimidade... 3 medids gue o tempo foi passandn € que nds notsmos uma maior abertura para
termos mais informagies...”

Ana, filha de Joana “..ads comegamos a perceber quem £ que estd ou ndp disponivel para nos dar infarmagies, s
VEZES pelas atitudes das pessoas..”

Sentiram, reportando-se aos diferentes momentos por que passaram, que no
momento inicial a informagao obtida ndo acompanhava as necessidades sentidas.
O momento por que esperavam, intitulado de informagdes, revelou-se abreviado,
muitas vezes dominado pela palavra “estavel’. Este termo era confortavel de ser
utilizado pelo emissor, considerando no tempo de internamento a capacidade de
definir um prognéstico. Perceberam também que esta palavra, e ndo outra, permitia
transmitir a familia algum conforto ja que na possibilidade, real ou potencial, de
desequilibrio ou instabilidade, tal ndo acontecia. Na perspetiva do recetor, nos
diferentes momentos da vivéncia, o referido termo teve diferentes significados,
chegando a nao ter significado. Cada pessoa, com quem interagiram, pelas suas

caracteristicas pessoais e competéncia profissional fez a diferenca na sua
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necessidade constante de acesso a informacgao. Consideram o contexto interno e

externo da unidade de internamento.

As situacbes de dificuldade no acesso a informagao foram intensas. Dedicaram
grande parte do seu tempo, utilizando a expressao “tardes inteiras”, em busca de
informacdo. Os seus alvos de atencdo eram os médicos e os enfermeiros do
servico. Embora o acesso aos enfermeiros fosse mais facilitado, tinham como
principal fonte o médico. Relativamente ao conteudo, encontraram hiatos na

informacao o que nao os sossegou.

Isilda, filha de David 7 mew pai foi operadn ao pulméo, eu estava Ig uma tarde inteira, todos os dias. Nunca veig ter
comigo € disse: "..F o familiar? Huer saber alguma coisa?” Nads, nada, nada..”

Sara, filha de Berta " fv penso que se sente cada vez mais a lacuna na informagao, néo nos tranguiliza muito com o
passar do tempo ngo termas acesso & informagsn, Penso que com o decorrer do tempo devia ser feito um
acompanhaments, penso gue foi a maior dificuldade que nds tivemas com o passar do tempo, 3 falta de

infarmagda..”
Francisca, mae de Elsa “.zu tentava saber, se tivesse um médico, tentava procurar, quands néo estava o médico,

era o enfermeiro. fu tentava saber como 8 que ela estava, por vezes, pronts, diziam-me como elg estava: ” - Ha
gstg estgvel..”

Catarina, filha de Margarida s enfermeiros eram superficiais. Nao se aprofundavam, davam-nos a entender se
tinha passado bem ou se tinha passads mal e se a noite tinha sido complicads ou mais calma. Nao aprofundavanm,
normalmente essa infarmagsn vinka da minka mée. Perguntava-lie ‘o que acontecew, passaste mal?” Si assim
obtinha essa informagds..”

Maria, esposa de Abel “.a informagsn que tive foi sempre através dos enfermeiras, so falei com um médico na
saida do bloco e depois munca mais, mas munca mais o médico veig falar comigo, nem dizer-me o que é gue Se
[8SSaVa, 0 qUE 1140 SE passava, o plana.."

Hortense. esposa de Henrique “.aguils vive 3 volta das enfermeiras, mais do que nos médicos, ou sefg. os
enfermeiros s4o aquelss pessoas que estip ali sempre e gue acompanharm, sabem, falam connosco..”

Da sua interagdo com os elementos da equipa, os enfermeiros sao lembrados
primariamente pela presenga simpatica e sensivel na abordagem a familia.
Relativamente a informacao que transmitiram ficou num registo denominado de
“aquém das necessidades”. Conotaram-na com o que € possivel saberem e
dizerem. N&o se alongaram em explicagdes e tenderam a remeter o momento ou
circunstancias para outros profissionais, nomeadamente o médico. Referem terem
sentido alguma privagao, considerando que ainda que presentes, os enfermeiros

nao eram mensageiros da informagao que desejavam e precisavam.
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Camila, mae de Célia “.as enfermeiras, limitavam-se 4 fazer aquils que podiam, porque néo estavam autorizadas 4
dizer muito mais g pronto, mas Sempre com excelents relacionamento que gu tive...”

Sara, filha de Berta “...os enfermeiros tinham alguma reserva em passar informagies, remetiam Sempre pard o
medico, que nem sempre estava de servigo, quer dizer. sentiamas i um pouco de desampara da situagan... "

Gisela, filha de Lurdes £ tentava sempre perquntar & enfermeira & 4 enfermeira dizig «o médico vem amanha...»
£ gu respeiter sempre isso, talvez ela ndo me quisesse dizer porque ndo tem estudos para isso, fol o que me
lembrei.. se ndo tem estudos ndp pode explicar... mas eu tenho de saber, ela tem de me dizer..”

Isilda, filha de David " fuando o meu pai foi qperadn ao pulméds, que demorou tanto tempn & recuperagsn dele, o
médico devig ter vindo falar comosco e dizer: .6 normal demora mais & cicatrizar, porgue 8 um Grgan
sensivel..” mas nép... quands consequiamos falar era SEmpre com um ERfErmeirs, 0 enfermelrn &s vezes também
140 querig aprofundsr de mais, porque néo queria intervir no trabalfo do médico...”

Manuela, filha de Lurdes “Perguntava sempre as enfermeiras... eu tenfio a sensagso que elas ndo tinham muita
autorizaggn para divulgar informagdn... disse-me que pard ter mais pormenores terid de falar com o médico que
estava responsédvel pela minha mae...”

Sofia, esposa de Rodrigo *..quando eu perguntava alguma coisa acerca do meu marids, remetiam-me para o
médica. ... mesmo 3 pedido do doente, era tudp remetide para o médico. Huande o meu marido acordou assustado
£ perquiitou o que se passava, disseram-iie logo “acalme-se que o seu médico j§ vem falar consigo...”

A interacédo dos enfermeiros com a familia foi sentida como sendo intrinseca ao seu
processo de formacdo. Perceberam, também, que o seu exercicio na unidade de
internamento acontecia num espago que somava pessoas distintas da equipa e
diferentes modos de atuacio. Relativamente a necessidade de informacgao, e da
interagcdo com os enfermeiros, percecionaram que se nao o faziam era porque nao
dispunham dessa informagcdo ou nao podiam transmiti-la, no limite, para se
protegerem. Parecia ndo terem autorizagdo para o fazer e quando o faziam era
sempre de um modo menos detalhado, ndo querendo interferir com as fungdes de
outros profissionais, nomeadamente o médico de servico. Para as pessoas da
familia a objetividade no discurso dos enfermeiros deixava pouco espago para
desenvolvimento de situagdes de maior partilha ou interagdo. Consideraram que
sendo o momento de acesso ao servigo tdo desejado, a informacgéo recheava em
muito este momento. Assim sendo, sentiram que a resposta a necessidade de
acesso e a necessidade de informagdo em quantidade e qualidade foram
significativas, tanto pelo modo como ficaram saciados como pela caréncia
encontrada. Ainda que sensiveis e simpaticos, importava responderem em
conformidade as suas necessidades, considerando a monitorizagao continua que
julgavam fazerem de cada familia. Reportam-se ao conteudo proferido mas também

ao tempo que lhes era dado para questionar e se apropriar desse conteudo. O estar
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com os enfermeiros poderia traduzir-se em pequenos-grandes momentos...

considerando a necessidade e respostas encontradas.

Catarina, filha de Margarida v sei que 6 g postura que o enfermeiro tem de ter. Nao haver ligagdo entre o
familiar e enfermeiro, de forma a que ndo se criem lagos de afetos. Se der mais infarmagéo, o familiar comega a
chorar e "eu ndo sei lidar com essa situagdn” Por isso 8 mensagem curta e rdpida ‘o familiar vai pensar para ali
& ey fico aqui” Um certo distanciamento entre o enfermeiro g o familiar. Porgue com & minka mée eram muito
atencigsas, trataram-na muito bem Néo quero dizer com isso que ndo nos trataram bem, mas g falta de
infarmaggn £ chocante, um bocads agressiva até. Nio € uma coisa que néo saibamos lidar ou até, que jd néio

estejamos 4 espera.. By acho que & parg ngo crisrem lagos de afeto, para néo se envolverem...”

Anténio, namorado de Elsa “.eles ferem uma vertente de comunicagso na sua farmagso € bastante importante,
para Saberem coma  gue SE vao dirigir 85 pESSOas, coma £ que, aIraves de uma comunicagan néo tao agressiva,
LONSEGUEM gstudar os comportamentos, 0 gue & gue 4 pEsSod COim quer Estan 8 falar estd a sentir e de modo &
conseguirem uma abordagem melfor.. penso que jsso £ bastante importante..”

Ainda como fonte primaria de informacao, salienta-se o caso particular de uma das
fontes ser o proprio doente, futuro profissional de saude, que procurava preparar a
familia. A recuperacao da pessoa doente traduziu-se em renovada capacidade de
apropriacdo do real e consecutivamente em transmissao de informacdo aos
membros da familia que a visitavam. As questdes eram multiplas, mas permitiram
ao doente preparar-se e preparar a familia. Sabia que os preparava
significativamente para o impacto da situagédo no quotidiano, que sabiam ser uma

situagcdo que de aguda assumia desde logo um registo de crénica.

Francisca, mae de Elsa "... devido a0 curso que estd a tirar, a F sabia. fra ela que me dava...eu aligs, eu perquntava
- Mas porgue € que te puseram isto? Depois quandn comegou & acordar, tudo o que e faziam, sabia o que era..
&l 6 que nos dizia a nds. Por vezes ey nén procurava mais informagdn porgue quands el /4 estava mais...ela & que
s dava, ela £ que nos dizia .../3 € que nos infarmava a nos porque ela estava dentro do assunto..”

O registo gréfico [llustracdo 4] que a seguir se apresenta, pretende ilustrar as
diferentes fontes que encontraram e como surgem na vivéncia da familia.
Considera-se como central a necessidades de informagao da familia e do centro

para a periferia as fontes por grau de relevancia, de mais para menos.
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llustracao 4 - Das fontes possiveis

A iniciativa...

Sentiram, nos diferentes momentos de vivéncia, que determinados profissionais
assumiram a interacdo com a familia da pessoa internada como central. Ao
considerarem a pessoa doente inserida numa familia, vinham a procura do seu
estar, do modo como estavam a lidar com a situacido, de que modo se traduziu no
seu quotidiano, mas também de que forma podia contribuir para o bem-estar da
pessoa internada. Esta iniciativa, adotada como importante, referiram ser recheada
de “pequenas coisas” mas que deixavam perceber formagado, suporte e
estruturacdo. O facto de serem oportunamente informados, fazia-os sentirem-se

integrados no processo.
Tania, nora de Ivo “.. /4 pessoas que /4 nos conhecem pelas vezes que 15 vamos e outras que nem boa tarde nem
n1ads, £ssas pessoas deviam fazer um esforgo.. afinal de contas, véem-nos ali todos os dias, isso tem & ver com a
pripria mangira de ser das pessoas, o que 4o /4 fora depois sén o4 dentra tambenm...”

Nafael. marido de Guiomar “...zu acho que as equipas de enfermagerm que estéo afi tém um papel t50 priximo com
as pacientes sim, mas tambem tém com quem val visitar. Isto profonga-se durante 8s vezes periodos bastante
largos, no meu caso de vinte e tal dias. Se_eles tambem néo tiverem este papel connosco, nds tambem
provavelmente néo temos...”
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Sara, filha de Berta ...zra importante eles porem-nos a par da situagdn, £ nds notamas com alguns profissionsis
que esse trabalho foi feito..quase que de equipa: - “.olhe amanhi vamos fazer o levante..” que isso também
servig de motivagdo 4o doente £ a nds familiares, nds termos & infarmagdo do processo: - .olfe, estamos a
planear amanhs fazer o levante, para a semana possivelmente vai Ser gperada para f1Gs ConSEqUirmas agui
resolver um problema..”. pronto, colocarem-nas 4 par do processo de recuperagdn do doente, Sentirma-nos parte
Integrante do processo de recuperacdp..”

Rafael, marido de Guiomar “..ew entrava e vinha logo sempre um enfermeiro que estd a tratar dela naguele di,
naguele turno, ‘entdn, como £sts o senfor foje, £ tal estd bom? .. 'mesmo sem perguntar via-se que havig
Iniciativa do lado de /5 para fazer mais ou menos o ponto da situacdn. “Jé tomou banfo, virdmo-la, fizemos,
massgjamas, muddmas o cateter deste lad para aquelk.... ol amanhg se puder traga i uma coisa para meter no
cabeln, algum que ela costume usar, gue hoje demas-lhe banko mas queriamaos /he meter qualquer coisa no cabelb.
Um produto para pele, nis temas agui, mas veja 13 se hd algum produto que ela costume usar.” Depois outro dia, ‘a
sua muller tem assim umas unhas um bocado grandes, a gente corta-lhe isso com uma tesoura, ou serd melfior
um corta-unhas, acha que ela se vai importar, ou a gente pode-le cortar as unhas, ou néo pode?..” Penso que
havia agui uma Série de cuidados com pequenas coisas £ que alqumas delas ndo eram por caso, ng0 £ S40 coisas
que provavelmente 4 estin instruidos, estudadss..”

Reconheceram, lamentando, que a partilha da informacéo, na intencéo de preparar,
acalentar ou sossegar a familia, ndo fazia igual sentido para todos os profissionais
com quem interagiram. Manter a familia informada era basilar e necessario,
contudo perceberam em alguns profissionais menor ou auséncia de iniciativa para

tal.

Gisela, filha de Lurdes “..zorgue ndo explicam tudo... porque € que lhe acontecey isto... £ isso 6 uma coisa muito
importante para nds, para 8 familia para podermos esquecer aquele chogue, aguele choque que tive naguele
momenta por 140 saberem dar uma resposta’

Sempre que existiu discrepancia entre a necessidade e a existéncia de informacgao,
mobilizavam-se no sentido do equilibrio. Procuravam encontrar novos factos que
sustentassem a sua compreensao relativamente ao que estava a acontecer e o0 que
podia acontecer. Encontraram na necessidade de informagao, a necessidade de “a
obter’. Consideraram a situagdo em que esta ndo lhes foi transmitida ou ficou
aquém das necessidades. Para a familia saber o que foi conseguido em termos de
restabelecimento, por minimo que fosse, era extremamente importante. Alguns
familiares vivenciaram o facto de “ninguém” tomar a iniciativa para Ihes passar
determinadas informagbes, nomeadamente como decorria uma intervengao
cirurgica. O que se revelou impensavel, considerando a sua permanéncia constante
na unidade. Para além dos momentos associados a visita, os familiares tenderam a
dar por si na unidade, em multiplos momentos, face a inquietacao e auséncia de

controlo sobre a evolugao da situagao. A distancia relativamente ao local onde tudo
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se passava era motivo de inquietagao, dai que decidissem permanecer no hospital,

perto do servigco, 0 maior tempo possivel.

Camila, mae de Célia "4 enfermeira também foi muito carinfiosa comigo, compreendey o meu desespero, eu estar
ali aquelg hora, porque eu sabia perfeitamente que ngo devig de estar ali que as horas de visita eram &s duas
foras e que para falar com o médico era o depois da visita da tarde...”

Percebe-se que encontraram repetidamente duas vivéncias. A vivéncia da
necessidade de ser informado e a vivéncia da falta de iniciativa dos profissionais na
transmissdo de informacédo. Deixam emergir que contavam com a iniciativa dos
profissionais, referindo que “estavam a espera” que se mobilizassem para informar
a familia. Mais ainda, acrescentam que a transmissdo de informagao deveria ter
assumido um registo “sistematico”. O cuidado em passar a informagao, no sentido
de possibilitar um regresso a casa mais elucidado, nem sempre foi contemplado.

Acontecia por intencéo sua, de uma necessidade que era sua.

Rafael, marido de Guiomar "4z principio eles vinham ter comigo e vieram ter comigo, mas depois deixaram de vir
ter comigo, erg eu que g 3 procura delgs, s coisas tambem ngo evoluiam..”

Sara, filha de Berta “...por povco que fassem os avangos na recuperacdn do doente penso que isso devia Ser
transmitido aos familiares sem ser por parte sempre sg do familiar obter essa informacn..”

Isilda, filha de David “...zu acho horrivel uma pessoa estd ali..ev chequel ao hospital ainda néo eram oito da manhs
e sal do hospital eram cerca de quinze horas, & ndo hd ninguém que nos venha dizer: ".. tenham calms, a
operagdn ests a decorrer..estd tudp a correr bem...”

Maria, esposa de Abel *..se calfiar os médicos de adultos néo estéo t3o habituados & falar com os familiares. £ eu
noto [sso, porgue por exemplo Bstaria 4 espera que me Viessem falar e dar informagdo de wma forma
sistematica...”

Envolveram-se numa busca constante para saber mais, naquele momento, do que
precisavam. A informagéo adquirida resultou de um esforgo intenso, dos diferentes
membros da familia. Deixam expressdes como “a muito custo” ou “ir atras” ou
“puxar as coisas tipo saca-rolhas”, de onde emerge uma vivéncia de excessos, do
que julgavam ser incapaz de experienciar. Fizeram da resposta a esta necessidade

o seu cavalo de batalha.

Sara, filha de Berta ”.se o fasse o familiar a tentar obter mais alguma informagéo, que sempre que havia
alguma melhoria, £ que seria importante para o familiar ter essa infarmagso, ngo havia esse cuidado de ser
[assa0g £ssa infarmagsn.. era Sempre por inigiativa minfia, minha ou do mev pai. do meu irméo, era Sempre por
iniciativa nossa g que nas tentdvamas obter mais informagies, porque & um desespera.. ”
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Tania, nora de vo .2 g indiferenga que les tém, isso 8 que me faz um bocado de confusdo 3s vezes... estdo alj si
Jarg controlar as maquings e parece que ngo existe mais nads.. 4 pessod chega e estin ali naquele cantinho,
naquela SEcretsria e Se néo perquntarmas nada eles nada dizem... Se ey ndp for perquatar minguém vai ter comigo,
mas coma ey par habito tenko a mania de me informar, sendn eles tambem ndo saem de /4, sd se houver alguma
razgo que seja diferente sendo...”

Isilda, filha de David “.tzdp o tipo de informacso que nés fomos adguirindo era sempre 8 muito custo, SOmaS n6s
sempre que temos de ir atrds de..2 procura de.., € ndo fid minguém que venha ter connosco na forg da visia..
quando gy ig falar com 3 enfermeira, ngo era 3 enfermeira que vinha falar comosco, el dizia: - *..hoje j& dev uns
passinhs, ele foje /4 consequiy andar da cama para 4 cadeira...”. pronto, o estado evolutivo dele.. éramas nos
(U iamas Sempre 8 procura dessa infarmagsn, porque ey acho que 4 hora da visita, quando os familiares estin a
chegar, ou os médicos, ou os enfermeiros deveriam de ir ter com os familiares e dizer: - “Algum dos senhares que
& familiar pode vir comign?”, para nos infarmar, porque parece que s estamas Sempre 4 puxar as coisas d
saca-rolhas, parece que 4 infarmaggn tem de star Sempre 4 Ser puxads, 4a.. as Coisas van-Se sabendn porque
s vamos 4 procurd de.. e quands € que sai.e quands.. porque nem preparam d familia de quando 6 que o
familiar sai..”

Determinada informacao, de que é exemplo a hipétese de transferéncia, nunca
chegou a ser abordada previamente com algumas das pessoas da familia. Na falta
de informacgado, informacdo insuficiente ou por exaustdo de solicitacdo de
informacao, os familiares reduziram a recorréncia a equipa e desenvolveram outras
estratégias. Recorreram grande parte das vezes a internet, referindo que a
quantidade de informagdo disponivel juntamente com a incapacidade para
selecionar, tendiam a ser fatores dificultadores na vivéncia. Outras fontes foram
profissionais de saude que conheciam e a quem frequentemente solicitavam ajuda
na aquisicdo de informagédo. Faziam de um modo concertado a transferéncia de

informacao entre membros.

Sara, filha de Berta .z ideal era ser logo essa informagdo transmitida pela equipa médica, nds néo sentimos
NECESSidade...eu Se Soubesse, se alguém me explicasse... Se isso fasse passado pels equipa médica gu ndn irig 8

Internet pesquisar..”
Isilda, filha de David “Zragas a Jeus que jg existe também a Internet a Internet para nds podermos...pronts,

PESQUISAr MAIS... SE /10S ESHvESSemas infarmados de outra maneira, ndo iamas buscar tanta infarmagso &8s vezes
que 4o tem nada a ver com aguilo...”

Rafael, marido de Guiomar “...aquilp para mim ainds ndo chegava.. comecei a ler, fui ler, encontrei até na net
havig infarmagsn sobre isso, mas depois tive o cuidads de confirmar, claro... no fim disse-me...mas eu também ja
tinha ido ver. Ja tinha ido ver isso tudo.. & um bocado as perguntas de controlo. £ um processo de
aprendizagem... ”

Sara, filha de Berta “.consequimos através de um médico conhecido que faz também servigo no hospital obter
mais infarmagies. Aligs, houve alguns casos de fraturas que a minfia mée teve em alguns drgdos que soubemos
JOr ESSE MEAIE0... 4 minfia cunfiads que 8 enfermeira consequia aprofundar 4 situagso doutra forma...”

Filipa, esposa de Fernando “.o mew filio, ia explorar, saber qual era a gravidade da doenga do pai se lhe néo
dessem 4 4 infarmagdn que ele querig, ia para a Net e guandp chegava ao pé de mim dizia...”
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Violeta, filha de Pilar ”..a infarmagén para os familiares munca chegs, munca g suficiente. Saber como ajudar... A
minha irmé entao.. Fomas & internet. fomas falar com o médico para saber o que usava para tratar os pulmaes...”

A gestdo das pessoas da familia no acesso ds fontes...

No que respeita a necessidade em saber ou esclarecer, percebe-se que
enveredaram repetidamente por outras fontes, sem nunca deixar de considerar a
possibilidade que o momento da visita lhes reservava. Importava desenvolver novas
estratégias, que foram paulatinamente percebendo. Introduziram a nog¢ao de quem
falava com a equipa e que conteudos assumiam destaque para serem de imediato
questionados. Esta decisdo emergiu da necessidade de alguns servigos, das
caracteristicas pessoais de cada pessoa da familia, da disponibilidade das pessoas
no seu todo, ou na tentativa de alguns se protegerem de novos impactos. Referem
que se organizavam para elencar quem se dirigia a equipa, mas também quem
preparava antes da entrada no servigo os familiares mais vulneraveis. Na tentativa
de ndo assumir uma posicao fragilizada com a equipa, decidiram encontrar no seio

da familia os que melhor conseguiriam gerir as necessidades de informagao.

Sara, filha de Berta "...tivemas de arramjar ali uma organizaggo a nivel familiar para tentar obter as informagges...
articulgvamas, se o meu pai obtinha informagdes, nds jg néo iamas perguitar, n4s revezdvama-nas assim desta
forma. Huem era o primeiro a entrar, havia o medo do primeiro que entrasse nos cuidados intensivas, nbs
delegavamos sempre 4 alguém o medo daguiln que pudéssemas ver ou saber..”

Anténio, namorado de Elsa “.chegava /i perguntave, queria falar com o médico que estivesse de servigo ou o
enfermeirg que estivesse responsdvel por ela e tirgva as_minhas dividas também de modo @ que quando
chegassem 4 os pais dela...”

Filipa, esposa de Fernando 27 mew filho ia, quando..eu lhe dizia assim: * filho precisdvamos de saber mais
informago”... ele ja 14 muitas vezes sem eu saber falar com 3 médica..”

Matilde, filha de Lurdes “..as visitas £ assim, vou eu, vai o pai vai @ mana e mais nads,  familia mais chegads, e
s transmitimos, foi o que nds fizemos...”

César, filho de Natalia Mz /2 dia foi o mew irmén que fai falar & depois explicou-me tudo o que tinha faladn com a
médica. [utras vezes fui gu até porque o meu irmaa estava & trabalkar e tinha de coincidir 2 hora do almogo com
g hora da visita”

Salomé, filha de Uscar “..quando eu saia e o meu irméo entrava, trocdvamos sempre informagdo..”

Jodo, filho de Uscar “.as informagdes foi sempre pela minfa irmé que chegava mais cedo o servigo...”

Anabela Mendes



A descrigédo interpretativa do fendmeno | 149

Sentiam constantemente que a necessidade de informacdo tomava conta de si.
Num registo de insisténcia continuada temiam poder desencadear processos de

rejeicdo ou de menor tolerancia por parte da equipa da unidade.

Camila, mée de Célia “.780 gueria arramar assim uma animosidade com as enfermeiras e depois humildemente eu
pedia desculpa, dizia: *Sou muito chata, mas tém que compreender 8 a minka filha que estd all..”

Violeta, filha de Pilar 4s pessoas haviam de pensar que eramos umas melgas. Mas tinham de perceber que € a
nossa mée: £ um bocad de nds que ali ests! Llaro, as pessoas foram sempre cordiais comnosco, tentaram
inclusive que nds ndo percebessemas que era uma questan complicads...”

Houve que decidir quem solicitava informagao, no sentido de se preservarem, mas
também para preservar a equipa face as frequentes solicitagdes, tanto
presencialmente como por telefone. Perceberam que a possibilidade de risco de
vida tendia a gerar apelo a informacao no contexto familia, gerando pelo numero de
pessoas da familia envolvidas, uma situagdo muito cansativa e impossivel de

responder em conformidade.

Matilde, filha de Lurdes “Fu com a minka irmd dizia-lhe assim «olfa, hioje vais tu perguntar» e ela dizia-nos e
CONVErsavamos... SO uma pessoa pedir infarmagén. beralmente ndp falam por telefone, mas quando nds ligdvamos
S0 para saber como 8 que passou 3 nofte, Se estava bem se ndp estava... uma pessoa SO pedia £ssa informagsn e
depois 553 pessod & que divulgava aos restantes familiares e sempre respeitamos”

Entenderam que para além da organizacdo, tdo necessaria, houve necessidade de
se preservarem, interrompendo sistematicamente os meios ao dispor para
comunicagao, nomeadamente desligando o seu telemdével. Confrontaram-se com a
necessidade de informacdo constante, que tendia, face a sua fragilidade e
insisténcia dos restantes, a ser recordada e a gerar mais instabilidade e

desconforto.

Catarina, filha de Margarida ‘¥ depois a Familia a perguntar como ela ests, o que tem.. "Mas se ndo me dizem nads
a /mim,_coma_querem que vos diga alguma coisa 8 vocés?” Tanto que ele cheqou a um ponto que desligou o
telemdvel ‘néo quero perguntas, ndo quero saber..”
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1.3 - A APROPRIAGAO DA INFORMAGAO - LIDAR COM O DESASSOSSEGO

Foram consumindo um conjunto de informacdo que Ihes chegava das diferentes
fontes e de diferentes modos. Apropriar-se dela dependeu significativamente do seu
bem-estar emocional, do conteudo da informacéo e do emissor, considerando a sua
disponibilidade, interacdes anteriores e atencdo as necessidades individuais de
cada pessoa da familia e da familia no seu todo. Emerge das narrativas um
conjunto de situacbes e particularidades que se revelaram significativas na
experiéncia vivida e nela, na apropriacao da informagao. Cinco temas refletem na
experiéncia vivida o que possibilitou [ou ndo] a apropriacdo da informagao. Surge
como primeiro tema o horario de visita - Ir ao encontro, que se traduz na
possibilidade de estar proximo da pessoa doente e também da equipa que dela
cuida e é fonte de informacédo. Como segundo tema O tempo de internamento, que
Ilhes possibilitou pela continuidade algum saber estar e agir. Num terceiro tema O
siléncio dos profissionais, que se revelou ensurdecedor. O quarto tema A
informacdo detalhada e concreta que se revelou essencial. Por ultimo, mas
fundamental, A capacidade de assimilar o essencial, associada ao momento de
vivéncia, a capacidade cognitiva do recetor, a sensibilidade do emissor
relativamente ao conteudo e forma da informacao, e também a disponibilidade para

reformular ou reconstruir o seu texto.

O hordrio de visita - Ir ao encontro...

...Do que os inquietava, do que ndo controlavam, de quem tinham saudade.
Procuravam estar préximos e sentirem-se proximos, confortar e sentir algum
conforto, assimilar o que lhes era dificil cognitivamente ou sentimentalmente.
Desejaram que alguém tivesse compaixao de si, que entendesse a sua fraqueza.
Esta vivéncia era constante para as pessoas da familia e amplificou-se em
situagdes em que o local de internamento era distante do local de residéncia e

comprometia a estadia e presenca dos familiares.

O periodo de visita era entendido como um “regresso a casa”, onde se
encontravam, onde permitiam ao doente sentir-se parte de alguém, era sentido
como um momento bom para ambos. Sempre que a situacdo de cuidados o
permitiu, ocorreu uma troca de vontades, em que a pessoa doente encontrava
conforto pela presencga do seu familiar, considerando que ninguém cuida dele igual.

Para o familiar era a oportunidade de se sentir parte do processo.
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Maria, esposa de Abel 4 maior necessidade de todss é de ter alguém para abragar, acho que era de tudo o que
precisava all ra alguém para abracar.. A hora da visita era um momento muito bom para os dois...”

Nelson. filho de Fernando ”.chegava ao hospital si queria ver o meu pai. mais nada e hiavia coisas que andavam &l
a0 meu redor, 8 minfia volta que eu se calhar ngo dei a importancia devida..”

Filipa, esposa de Fernando . porgue me custava muito deixd-lo sozinho de noite, g 8s vezes as visitas sajam todas
dos outras doentes, € eu £ 0s meus Fihos ainda /g ficdvamas, e pronto... Sabe o que  gue o meu marida dizia? Ao
fim.. - F, tu mudas o saquinho melhor que as enfermeiras, elas ndo percebem nada distg...”

O contacto era real, ainda que o espaco fosse frio, despojado de tudo o que o
tornava seu. Reservavam aqueles pequenos instantes para olhar para a pessoa
que estimavam, amavam, respeitavam... desejavam. Confirmavam a coloracéo da
face, o0 edema das maos e dos pés, o compasso respiratorio, o batimento cardiaco,
sentiam a temperatura das méaos, o creme que as cobria, mas também a auséncia

de adornos que partilhavam, significado de uma vida em comum.

Rafael, marido de Guiomar “..a vida é assim, acontece ali, ndo &7 Uns biombos a isolar um bocadinho, dar alguma
privacidade a familia..."

Ana, filha de Joana “..nos Cuidados Intensivos temos tdo pouco tempo que &s vezes nem sequer dé para contar
como correu o dia..."

Foram, pelo repetir dos momentos de visita, apropriando-se de um saber, resultado
das leituras que individualmente faziam e da informagédo que Ihes era transmitida.
Guardam um registo verbal mas também um registo visual. A possibilidade de ver
foi entendida como fundamental, incapaz de ser substituida pela transmissao de

ocorréncias verbais por uma terceira pessoa.

Francisca, mae de Elsa “..eu estar a ver & diferente. Nio tem nada a ver. a gente, ver com os nossos olhos €
Sempre..£ mais de acreditar do que o gue nos estio a dizer. s meédicos diziam-me g ey confirmava, pronto, via
que reslmente ela que estava, que estava bem, pronto.. ljgada & maguing, 8 maguing respira por la e estd
melhar.”, sd gue eu a ver ela assim como estava, inchads, defarmada e, pronto, foi muito complicads e, pronta...”

Ana, filha de Joana “.enguanto ngo virmos que ele realmente ests bem ou que ngo esti bem ngo estamos
descansadns. fu posso chegar a casa e dizer como € que ele estava, mas por telefone nunca Se tem certezas,
podem dizer que estd muito mal e afinal estar mais ou menos, ou dizer que estd muito bem e estar pior..”

Matilde, filha de Lurdes ".podem dizer-nos, mas o facto de estarmos ali presentes, nem que seja s 5 minutas, que
foi o caso dos Luidados Intensivos. No primeiro dia estive 1§ muito pouco tempo, mas s o facto de a ver.. eu vi-,
ey sel que elg estd bem. Sobretudo depois da maneira como foi anunciado o acidente da minfia mée. Figuei na
diivids, serd que estd, serd que no esta? lepois hd aguela falta de confiangs, 4s vezes...”

Afonso, marido de Margarida 2/ ver & muito importante. Basta ver o ar da pessoa, mesma & dormir, na estar com
dores, para ngs sso & muito importante. Nao ter dores, sossega-nos. Huando & minfia mulher foi operada pela
primeira vez,  I2 coisa que me disse foi que o médico ndo tinfia operado tuds, G os intestinos. faler logo com o
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enfermeirn, perguntei Se era efeitn da anestesia, confirmou que sim. Fstava com dores, o enfermeiro deu-ihe algo
para as dores e ela acalmou. Vim para casa mais descansadn, e/l estava calma g isso 8 um descanso para o
familiar. Ver o doente & importante... Se vemas que 4 pessoa que deixamas &l estd bem, & tudp mais facil..”

Violeta, filha de Rilar ‘Mo fi infarmagso mais figvel do que aquela que vemos! Fu tinha de ver, tinha de ver a
minha mée. linha de ver o seu sofrimento. Aguelas méquinas todas, apitam por todo o lads...”

Cesar, filho de Natalia “.z ver £ importante. Fazemos comparacies com o dia anterior, com 8 manhé ou com 8
tarde. Lomegamos a criar uma ideia na nossa cabega, lentamos perceber, também fazemos uma andlise. Fnquantn
por telefone, o “estadp € estavel.. " Estdvel em termas clinicos, mas se calliar, 8 maneira como 4 pessod estd, mais
ou mesmo agitads, se calfiar vamas constatar gssa parte primeiro do que o resto” ”.6 esta g parte que nis
vemus. Huando a pessoa manda bejinfos, recebe, ndo ouve ou néo reage oy ngo conhecey, £ atraves dessas

coisas que fazemos uma andlise. Até ajuda a perceber o estadn clinico da pessoa...”

Percebe-se que o estar e agir dos enfermeiros foi sentido como muito “facilitador”
uma vez que os momentos de separagado eram vividos com grande desassossego.
Deixam transparecer que os enfermeiros sabiam os horarios dos protocolos de
visita, mas de um modo consciente protelavam a saida das pessoas da familia. O
mesmo se passava relativamente ao numero de visitas. Ainda que estivesse
protocolado, o periodo de visita e numero de visitas, determinadas pessoas da
equipa tendem a adaptar o processo as necessidades da familia. Relativamente ao
tempo de visita, alguns familiares reportam, deste modo que a possibilidade de
abertura ou alongamento do tempo de visita se revelou uma mais-valia e sé

reportam nesta vivéncia aspetos positivos, muito positivos.

Maria, esposa de Abel ”.. a mim facilitou-me muito o poder alargar. Se eu tivesse que fazer as visitas na hora
restrita das visitas ia ser complicado”; “&s vezes dependia um bocadinho de quem estava ser mais rigido nas
regras ou menos rigido, pronto. Se havia enfermeiros que me deixavam estar mais tempo, outros que achavam
que eu ndo devia estar ali..."

Sara, filha de Berta “...fouve alguma facilidade do servigo, porgue viam que a familia era grande e eles fechavam
um bocadinfio os olfos, porgue so era possivel entrarem duas pessoas, € eles viam 4 nossa angustia em que
fechavam os olfos e nds entravamas mais...”

Encontra-se também a experiéncia de outros familiares para quem a existéncia de
protocolos de restricao de tempo e numero de visitas € realizada na defesa de

doentes e familiares. Alguns familiares reportam que no periodo inicial pode ser

uma vantagem, mas que o tempo tende a revelar outra perspetiva.

Maria, esposa de Abel ‘zv percebi que se calliar o hordrio das visitas tem um bom sentids. Na fase inicial muito
aguda, a7 8 um Entravo gue 8 pessoa quer Estar mais tempo, 4 mais tempa que puder... nos primeiros tempos el
qUErig Bstar, estar, estar o maximo possivel  depols percebi por um lado que era dificil para ele, era dificl para
i & por [sso € que eu digo que de facto se calfiar faz muito sentido que haja restrigies de tempo de estar com
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Eles, precisamente por causa disso... 8 £stadia foi curta em termos de Intensivas, se fosse muito prolongada ey
acho que as regras terigm sido uma djuds para mim... aguentava uma Semand neste esquerms, ndo Sei Se
aguentava muita mais tempa. Porque eu por exemplo, quands deixou de ser nos Intensivos senti perfeitamente gue
0 horério de visita serve ndo si para ele descansar, mas tambem para eu pader descansar, para me obrigar
descansar, 4 fazer outras coisas..”

Nelsan, filho de Fernando “.eles também tém a consciéncia de que aquils néo era bom para as familiares, porgue
os barulfos das maquinas, os pi pi pi pi._ g Sequidns taratata.. 6 pesadn para nds, & a unidade mais desgastante
para o familiar, ali é dificil nds vemas a morte o lado da pessoa, se nis pudgssemas visualizar o ceifeiro ele
estava alf a0 lado & espers, 4 espera.. olhdvamos assim de lado viamos outras pessoas iguals tudo assim
méquinas e depois o sofrimento estampadn em qualquer rosto de familiares...”

Matilde, filha de Lurdes " assim, nds estamos ansiosos por chegar aquela hora da visita. £ verdade que as vezes o
tempo da visita & curto, mas nas também temos de sair para recarregar energias e termaos furgas para enfrentar,
porque hé situagies dificeis. Se nds |a estivermos a tarde inteira todos os dias, nds ndo vamos ajudar o doente...
porque eu tornava-me doente... nds temos de ver também o outro lado das coisas e buscar forgas noutras coisas,
COMO 0S amigos. £ muito importante em casa termos amigos que nos déo forga, as vezes testemunham também
por experiéncia prapria. No meu caso, quando cheguei a casa tinha |4 os meus amigos que me disseram «aolha que
isto & normal, porque j4 soube de uma pessoa que passou pelo mesmo» e isso reconforta, reconfortou-me
bastante..."

A necessidade de estar perto, estar préximo, na impossibilidade de ser no mesmo
espaco fisico era satisfeita pela permanéncia continua nas imediagdes do hospital.
Sentiam-se confortaveis, s6 ali se sentiam confortaveis. Vinham muito antes do
periodo de visita, ficavam entre periodos de visita e depois do ultimo periodo de
visita, até que lhes fosse permitido. Revelam que estes momentos eram vividos
como de grande entrega ao familiar, sentiam que estando préximos a situagédo se
tornava mais facil para ambos. Deixam perceber que estar perto “era tudo”. Todo o
tempo era importante. Para algumas das pessoas da familia o afastamento, o estar
em casa sem a pessoa agora internada, revelava-se muito complicado, se nao
impossivel. Preferiam estar sistematicamente no hospital, mesmo sabendo que a
possibilidade de estar junto, de a verem ou de receberem outras informagdes era

nula ou quase nula. Importava sentir que estavam préximo, que estavam ali...

Sara, filha de Berta ” 5% nos sentiamos bem nas imediagdes do hospital ou 8 porta dos cuidados intensivas, € uma
Coisa muito estranfia... nos vinhamos de manhé.. muitas vezes passavamos o dig todo para ndo 8 consequirmos
ver... ra o sentir provimo fisicaments, estava no hospital em que elg gstava, mesmo que nd0 3 visse mas estava

all privima..”
Camila, mée de Célia "/ 740 sai do haspital estive Ig desde manhé até ds sete horas como stava, porqgue eu

pensava assim: “Fu ndn posso estar aqui em casa g eu vou 13 para baio, eu sei que ndo me deixam entrar, mas eu
fico o rés-do-chéo e & minhia filha estd no primeiro andar e estou mais pertinfio dela..”

Francisca, mée de Elsa * Judp, estar a0 pé dels, era tuds...o tempo que /4 podia estar..”
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Hortense, esposa de Henrique “.740 nios apetece estar em mais lado nenfwm e passer I tode o tempo que me
deixaram passar porque era alj que eu gqueria mesimo estar... apesar de ele ndo dar por mim de facto, S0 sai para
ir buscar os filhos...”

"

Maria, esposa de Abel “.eu estava sistematicamente ali eles depois iam-me dandn noticias e depois 3s vezes
deixavam-me entrar um bocadinho g estar um bocadinho com ele...”

Violeta, filha de Filar “Passdmos a estar sempre 14, Pedi no emprego e passei a estar 14 todas os dias, até mesmo
quandn estava com o ventilador...”

Uma vez que se deparavam constantemente com um numero significativo de
pessoas da familia a desejar aceder a unidade, com um numero reduzido de
possibilidades, revelaram que se impunha organizacdo entre todos. Importava
decidir quem entrava e quem deste modo assumia a missdo de levar boas-novas
ao doente e posteriormente fazer a passagem de ocorréncias aos que ficam no

exterior.

Sara, filha de Berta ”..tenta-se articular entre os familiares da melhor forma, quem & que entrava primeiro, guem
& que falava com o médico, quer dizer, nds tivemos de arranjar ali uma arganizagdo 2 nivel familiar para tentar;
pard ja obter as informagaes, depois fazer o sjustar das visitas, porque nds sabiamas que Seriam restritas nos
cuidados intensives...”

Antanio. namorado de Elsa .. alternava-me com os pais, porqgue si podia entrar uma pessos, duas pessoas”

Violeta, filha de Pilar “Mds revezévamo-nos muits, umas vezes ia eu, outras vezes ia ela. Fu estava mais tempo,
gstava l§ 8 tarde..”

Filipa, esposa de Fernando “ £ntrava eu e um dos filhos, depois saia por exemplo o ... entrava o ..., € eu, /4 ficando
assim por al;_4s vezes ig sair, £ perquntava a0 medico ou 8 enfermeira que stivesse de servico, em gers/ eram
enfermeiros, se eu podia continuar..”

Deixam perceber que os locais que estavam destinados para esperar eram
desconfortaveis e longe de estarem planeados para o efeito. Revelam-se, pelo

conjunto, pouco acolhedores.

Maria, esposa de Abel ”zra muito estar ali 4 espers, isto 6 quase caricato, era um corredor tinha trés cadeiras e
depois tinha um alarme que fazia ‘pi pi pi” um ‘pi” estridente & que durante os primeiros trés dias eu jg ouvia

aquele ‘i pi pi pi. pi. pi”".. mas eu ficava nas cadeiras, porgue ia tendp infarmagies...”

Ana, filha de Joana “.femos um correder inteiro para ficarmos 8 espera, tocamos 8 campainha, SO nos vem
chamar quando realmente podemas entrar... estd ali aguela gente tads, porgue estin ansiosos para ter cinco
minutas para ver como 8 que estd a sua familiar. Nio 6 uma coisa nadas humanizada e de quem & & culpa? Das
instalagies?”
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O tempo de internamento

Fala-se em desgaste e refugio em novos e renovados modos de estar e de agir,
associados a um tempo de experiéncia, que se revela muito diferente entre os
participantes. O potencial de cada uma das pessoas resulta do que a situagao lhes
reservou e permitiu. Viveram os diferentes momentos ou fases numa busca
constante de compreensao e entendimento, fazendo um esforco acrescido para se
anteciparem a evidéncia no sentido de se adaptarem ou prepararem. Importa
particularizar que ainda que se perceba em todos os relatos uma fase inicial e uma
final, o espago que medeia cada uma destas fases é particularmente diferente. Nao
se limitam a descrever o impacto, mas também o que em determinados casos
viveram ao longo de meses. Lidaram com o cansacgo, com multiplas complicagées,
com alteragdes anatémicas e fisioldgicas importantes e com a presenga constante

de dor e de sofrimento do seu familiar.

Maria, esposa de Abel 4 semana de Intensivas, que teve mais ou menos a duragdo de uma semana, foi muits
cansativa, muito dura g teve fases complicadissimas...”

Antdnio, namorado de Elsa “..zsteve uma semana nos cuidados intensivos, depois comegar a vé-la deixar de estar
Sedada, a abrir os olfos e ter os olhos todos vermelhos, séo coisas gue marcam..”

Isilda, filha de David "... iavia coisas para o meu pai ndgo estar naquele estadn de sofriments, quando chegdvamos
/.. u quando chegava /3 confrontava sempre. Mas ndo fid nada que o mey pai possa tomar pard nio estar assim
neste estadn de sofrimenta?.. eram quatra equipas 8 sequi-io, um dizia gue era o outra, o outro dizia que era o
outra.. apetecia-me chegar.. £ dizer: U8 uma coiss, que eu jd Sei que o mey pai g tem curs, porgue s vama-
nas consciencialzands..”

Rafael. marido de Guiomar “.quase secamos as /ggrimas, ngo deitamos mais dqua nenfuma, néo fd lemos ali
pEriodas que nga choramaos, ndo dg, habituamao-nas s coisas, vamas evoluind se calfar, vama-nas hiabituands,
vamas habituando a ver a pessoa nos Luidados Intensivos. [ primeiro dig custs muito, o sequndo dig j8 custa um
bocadinho menos, jg nos vamos habituando, a0 terceiro, a0 quarts..”

Salome, filha de Oscar “.muito ansiosa. £ a tal coisa, cada dig 6 um dia. Nao sabia o que ia encontrar. Um dia o
meu pai estava bem-disposts, outro muito mal disposto. Houve dias em que o mey pai so chorava g ai foi muits
triste..”

Violeta, filha de Pilar “...fouve alturas em que & mée vinha para baixo ou respirava mal.. Houve momentos muita,
muito angustiantes. Huando vigmaos a mée desmotivada, a chorar... A mée sabi...”

Foram ao logo deste periodo percebendo que o cuidado percecionado ao seu
familiar internado era experienciado em si. Sentiram conforto num cuidado
humanizado ao seu familiar, referindo que era como se fossem eles préprios alvo
de cuidados. Encontravam deste registo mais alento, aconchego e confianga na

equipa. O tempo de presenca, constante, permitiu-lhes adquirir um saber de
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experiéncia que se traduzia paulatinamente num dominio sobre os sons, as
expressoes faciais e as vozes de uns e de outros. Construiram uma percecéo de
cuidado, que referem de competéncia técnica mas também relacional,
relativamente ao seu familiar, que lhes permitiu ausentarem-se. A confianga
construida dava-lhes a certeza de serem informados ou chamados se alguma coisa
o justificasse. Mantinham nas “pequenas coisas” uma troca progressiva de saberes
e necessidades.

Francisca, mae de Elsa "..z/es eram super mejgos enquanto ela teve em coma e enguants eu Ig estavam sempre, a

tratar dels, a pentes-la, g limpd-la, pediram para levar o champi defa, o creme dela, pronts, via-se que tratavam,
tratavam delg, assim mesmo...”

|//

Maria, esposa de Abel “.percebia-se que havia carinfo, que havia afets, que gostavam dele e isso era muito
importante, eu sentia que ele estava em boas méas. F quando ia para o hotel & noite sentia perfeitamente que ele
£Stava em boas méos £ que Se precisassem me telefonavam..”

Hortense, esposa de Henrique “.eu percebi que aquilo era muito acompanhado, as pessoas ndo eram
simplesmente deixados ali ligados 8s méquinas, ele estava muito bem vigiads, scompanhads g isso dd muita
SEquranga, por causa disso, néo sentj receis...”

Sara, filha de Berta ... fazerem o méximo possivel pela minka mée de certa forma, eu sentig um alento, para mim
£ra como SE estvessem tambem a cuidar de mim porgue para mim perder aquele familiar seria..”

Isilda, filha de David ..para a familia € muito bom chegar e ver que o doente apesar de estar no hospital, que j& &

degradante para & maiar parte das pessoas, mas estd bem-disposts. Quando chegavamos, era importante
sabermos que o mew pai estava limpinko, ou que o mew pai Bstava bem tratadn, ou que tinkam vindo perguitar Se
&le precisava de alguma coisa, ou precisa de... “sente alguma dor?”

Catarina, filha de Margarida ‘Mo tratamento que deram & minka mée, ngo fouve descuido com nads. Estavam
sempre 3 controlar, 8 vigiar, notava-se que havia uma preocupagdn constante do enfermeiro, para com 4 doente. F
sabiam o que estavam a fazer. Noo notel “estd ali o doente, deixa-o estar” Nio, de xis em xis tempa, iam controlar
tudn, conversar um pouco com & minka mée, perguntavam Se elg precisava de alguma coisa, se podiam fazer
alguma coisa por efg...”

Salome, filha de Uscar “Zifiam muita paciéncia com ele g quando néo o percebiam, ele escrevia. Fu também lhe
disse que como eles todos os dias eram diferentes, para ele lhes perguntar o nome. F assim foi, tados os dias ele
JErgutava e eScrevia o name de cada urm..”

Geriram ao longo do periodo de internamento, um conjunto de estratégias que
passavam por si, por si e pelo doente, mas envolviam também um suporte interno e
externo a unidade. A familia, na qual incluiam todos os que eram significativos na
sua vivéncia, revelava-se na proximidade e entreajuda. Elencaram, nomeadamente
0s seus contextos de trabalho, em que a partir do conhecimento da situagdo e
percecdo do impacto na pessoa diretamente envolvida, se mobilizaram no sentido
de lhe facilitarem a vivéncia do processo. Este suporte, pelo aconchego que

conferiu, possibilitou-lhe acompanhar com a frequéncia desejada o seu familiar
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internado, reduzindo significativamente a ansiedade associada ao planeamento da
atividade laboral para se deslocar ao servigo. Possibilitavam-lhe estar com a
pessoa doente, 0 que assumiram como uma ajuda. Referencia-as como familia,

pelo suporte e disponibilidade encontrada.

Filjpa, esposa de Fernandn "...colegas, que sdo umas amigas que eu tenho ali 8 como seja uma familia,_que me
gjudaram imenso, que me deram muitas foras pard eu estar 20 pé dele, £ era assim, e/3s poupavam-me missa..”

Associaram-se essencialmente a necessidade de estar proximo com as
necessidades de confortar e de estar informado. Na vivéncia aproximavam-se de
uma realidade que imaginavam, mas que assumiu uma outra configuracido quando
vivida na primeira pessoa. Os momentos iam-se sucedendo e deixavam marcas,
muito significativas, reflexo da percegdo que tinham do evoluir da situagdo ou da
incapacidade de gerir 0 que esta |lhes reservava. Encontravam no cuidado
humanizado ao seu familiar, uma exigéncia do agir profissional do enfermeiro, mas
intrinseca apenas a alguns. Perceberam que cuidados de exceléncia significavam,
para si, qualidade no cuidado ao seu familiar, informacgao clara e pertinente e
proximidade entre familia e enfermeiros. Constatar ele mesmo, o0 modo como
cuidavam e como tudo corria revelou-se fundamental.

Francisca, mée de Elsa “..o gior dia foi exatamente aguele em que gu g vi mesmo em coma. Depois conforme ia

vindo os dias, ia-se vendp, ia estandn menas inchads.. na Sequnda j eu reparava que ela o respirar ja dava mais
solugas pela méguina, e quando foi na terga eu falei com ela..”

Filipa. esposa de Fernando “...a gente vig que estava ali uma pessoa sempre presente, ao pé, € fora, ali..qué..dois
ou trés metros depois da salinfia dele, estar ali pessoas sempre & informar, porque eu nisso tambem tenho gue
agradecer, porgue, davam-me infarmagsn /5 a0 pé, que estava Sempre pessoas presentes ao pé dele...”

Francisca, mée de Elsa "...iouve uma vez em que nos mandaram sair para a lavar, parque ela devia ter sujadn na
fralda, portants na hora da visits, ndo & podiam esperar, ” - Olhe, ela fez mas a gente espera”. mas ndo,
mandaram-nos Sair, porgue 4 iam limpar, porgue el tinha sujado £ depois voltaram-nos a chamar.. u via 4
evalugdn, ey via 4 maneira deles tratarem, impecdvers, mejgos, pronts.. Fu acho que eles sdo escolfidos.
Fnfermeiros, sdo escolhidos a dedo para estarem alf 3 tratar daguelss doentes gue vém que gstin num estadn...”

“"

Salome, filha de Uscar ”. uma enfermeira virou-o £ ndo me mandou sair. Percebi que ela entendeu que su néo
queria sair, queria estar all... a0 pé dele... o melfor de tudo foi eu ter a comunizagdo que tive e me deixarem estar
para eu ouvir € ver g que e estavam a fazer..”

Revelam ainda que o nivel de vulnerabilidade experienciado, nas trés fases de
internamento, foi subsidiado pela capacidade de gerir a informagao e as emogoes
associadas. Permitiram-se, nos periodos de visita € no regresso a casa conversar

com outras pessoas da familia, pessoas que tinham vivido situacao idéntica, ou
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profissionais de saude que conheciam e Ihes possibilitavam aliviar o desassossego
experienciado. Aprendiam a gerir assim o acesso as fontes, intra hospitalares ou no
circulo familiar, sabendo o que cada uma lhes permitia, nomeadamente suporte
fisico ou emocional.

Maria, esposa de Abel “ze vez em quando telefonava a amigas mais proximas & como sendo médicas tambem
percebem melhor as implicagdes das coisas e isso sabia-me bem, ou telefanava aos meus pais...”

Isilda, filha de David “a/guma infarmagéo que iamos tendo era de familiares nossos que nds tinhamaos, que
trabalhavam na parte da saide e que tentavam sempre ‘Checkar” alguma coisa para nos poder descansar um
bocadinho mais...”

Sofia, esposa de Rodrigo " /ive a sorte de ter cd a minha mée e a minka irmd nessa altura e entéo, 4s vezes elas
ficavam com ele [filho] e e ja dar uma volta. As pessoas devem chorar quando precisam, ir dar uma volla e
depois valtar para casa..”

O tempo de internamento foi-lhes permitindo discernir, no que ouviam e viam, a
esséncia da informagdo. Mais do que as palavras, perceberam que o facies é
revelador de um significado. Profissionais ou pessoas da familia revelavam pelo
olhar, pela postura, o sentir que os invadia. Ainda que n&do o expressassem era
como algo que caminhava em seu redor, que chegava primeiro. Sabiam que um
“‘semblante carregado” ndo era “bom sinal’, dava a entender que algo
desconfortavel estava a acontecer. Numa parte significativa das vezes, quando
questionavam, era s6 para confirmar o que tinham percebido da linguagem néo-
verbal. Ja lhes tinha sido dado a “entender”.

Nelsan, filho de Fernando ”.zs médicos tinham um semblante carregadn, portanto jg ngo era um bom sinal.. um

semblante carregadp... nds perquitamas /ogo, olie o mey pai como BSts @ COrrer.. um dia ESIamos tristes & que

70 outra dia Bstamos com uma ESPeranga enarme, £ que de repente 4 ndo 8 bem assim, quando eles nos vém
chegar e sabem que aquilo ainda estd pior eles pd, nds notamos no semblante deles néo 67"

Filipa, esposa de Fernando “... veiz & médica ter connosca, que iam-ihe dar um bocadinko de morfins, se a gente
dava autorizaggo.. disse: ‘Se for para tirar as dores, tudo bem.”..fez-me assim ...ela estava-me mesmo 4 dar 3
entender que ele que gstava por horas, percebe? Mas eu ndo queria acreditar...”

Neste tempo, em que viram a vida e os sonhos a prazo, perceberam que pela
compaixao, também os profissionais de saude sofrem e que, conseguindo ou nao,
se tentam proteger. Da interacao compreenderam que a tentativa dos enfermeiros
para nao se envolverem na situagdo, nem sempre é conseguida. A experiéncia
vivida, pela continuidade, foi devastadora. Entenderam que “também sentem” e
sendo “humanos” é facil “deixarem cair a defesa”’. Sentem que estes profissionais

no encontro diario e frequente com a familia, lidam diretamente com o sofrimento
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que os assalta constantemente e por isso, se protegem, ndo se alongando em
detalhes ou factos que acrescentam vulnerabilidade ao seu estar e sentir. A
informacao revelou-se, nestes momentos, escassa € menos personalizada.

Nelsan, filho de Fernando “...os profissionais também séo humanos e eu vi &s vezes eles a deixarem cair a defesa,

vi porque eles também sentem, ndo &7 Vem que nds estamos felizes, estamos tristes, felizes, tristes, felizes,
tristes, e que um dia estamos tristes e que no outro dia..."

O siléncio dos profissionais...

A experiéncia vivida deixa a sensagdo de muitas vezes caminharem sozinhos,
perdidos num conjunto de emogdes que 0s consumia. Sentiram que muita da sua
ansiedade resultava do que nao lhes era dado. Na tentativa de perceber o real,
encontraram o que designam de “siléncio”. Lidaram recorrentemente com a procura
de interagir com as pessoas do servi¢co envolvidas na situagdo. Desejavam que a
conversa com os profissionais de saude lhes trouxesse mais informacédo e
permitisse compreender cada um dos momentos e intervencgdes. A informacao era
uma necessidade que precisava de resposta efetiva dos profissionais. Perceberam
que alguns profissionais tinham reservas em falar. Tal facto ultrapassava-os,
apenas sabiam que alguém tinha que dizer, tinha que fazer chegar as noticias.
Vivenciaram que o desconhecido, a ndo noticia, foi mais dificil de tolerar do que a
noticia, por mais negativa que fosse. A informagéo capacitava-os, permitia-lhes
prepararem-se para saber o que fazer, como lidar com o que o esperava. Emerge
neste contexto um conjunto de perguntas na busca de entendimento do porqué de
nao serem informados. Referem que tendiam a fazer a pergunta e a dar a resposta,
sentindo que a explicagdo para tal acontecer estava associada a algo muito
negativo com o seu familiar internado, facto que lhes provocou inquietacdo e

desassossego constante.

Isilda, filha de David "...parece que tém medo de falar. Néo fid que ter medn,_hd € que dizer as coisas com cuidadn,
mas tem que Ser ditas, porque ey acho que custs muits mais no se saber, do que o saber e ser doloroso, £
melfor a gente estar preparadn para saber como 8 que hig-de lidar, do que 3 gente ndo ter infarmagsn nenhuma,
ey acho..”

Ana, filha de Joana “..devig faver um médico, alguém que nos pudesse dar infarmagies para nos termas a certeza
que 0S responsaveis por ele sabem o gue estdn a fazer...”

Catarina, filha de Margarida “Zzma ndo nos informam, pensamas “serd isto ou aquils”. Pode ser outra coisa... Serd
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40 grave que g por isso que ndo nos dizem? Pensamos ‘6 muito grave, por isso néo nos querem dizer”. Entgo
ficamos sempre numa ansiedads...”

Revelam um siléncio e sossego desassossegante. Quem os guiava, era a dedugao
face ao que observavam, uma vez que lidaram com muitos momentos em que
pouco ou nada lhes foi desenvolvido ou devolvido. Sentiam-se confusos e exaustos
do pensar constante e do lidar sistematico com o nada, decorrentes ndo s6 da
auséncia de iniciativa das fontes, mas também das fontes orais ou escritas cujo
conteudo se revelava incompreensivel e como tal nada lhes acrescentavam. O
pensamento constante sobre as questdes que remetiam para a situagdo tomava
conta de si. Era como uma sombra, sempre presente, sempre constante, que
teimava em se deixar ver. Vezes sem conta, o siléncio s6 foi quebrado porque
solicitaram que o fizessem, e momentos houve em que a quebra desse siléncio
apenas ocorreu, apds muita insisténcia. Precisavam de explicagbes... de

respostas...

Isilda, filha de David " £u penser que ele ndo ia andar. porque como nada nos foi explicado. Uma operaggn 2 cabega
pard mim 8 o gué? ... ngn, nén acontecey nada disso, gragas a Deus foi rdpida a recuperaggn.. Fu tentei i para 6
para saber coma 8 que ela stava, o que £ que queriam fazer a Sequir, mas que &0 me dey muita informagéds, ndo
me adiantou muito, e eu figuei ainds mais baralhada do que estava, muito mais baralhada..”

Filipa. esposa de Fernando ‘Mg minfa cabega, ev andava com a minha cabega sempre a pensar: [ que € isto?
Porque 6 que foi?”

Gisela, filha de Lurdes “..deviam explicar melfor, deviam falar de uma maneira mais simples para a familia poder
compreender g ndo ter tanto medo. bostava gue alguém desse resposta & algumas pergunts...”

Catarina, filha de Margarida *.zds ndo sabemos o que vai sair dali.. estamas sempre numa ansigdade. "l que se
JaSSa; 0 qUE Vai SContecer; ela ndo estd bem; vai sair desta situagdn, ndo vai sair desta situagdn” Assim que nos
disseram que /g ig para o quarts, foi um alivig, suspiramos, "4 estd tudo bem’”.

Abandonados ao seu governo, mergulharam numa imaginagcdo prospera que
condicionava a razao e influenciava o humor, surgindo a dramatizagao recorrente
em cada uma das hipéteses deixada solta. Perceberam que o modo como evoluia
normalmente determinada situacéo era-lhes totalmente alheio. Revelam que apesar
do que precisavam ser tdo pouco, provavelmente, teria um significado enorme no
seu estar. Pequenos detalhes como: o porqué de determinada medicacdo, ou de
um determinado exame, evitava deterem-se em significados como: cancro, infecao

ou morte.
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Isilda, filha de David .. & mesmo assim, & se uma pessoa néo sabe, £std sempre @ dramatizar, 8 pensar...porgue
s 50 sabemos, na saide sabemas que as coisas evoluiram muit mas ndo temas nogan que as Coisas Sejam tan
répidas, ou tan..”

Ana, filha de Joana “...se ndo sabemos o que se passa comegamos a imaginar o pior. Se eu chego ao pé dela e ela
sd me diz que foi a um lado fazer um exame qualguer e ninguém me veio avisar de nada, claro que nds imaginamos
logo o pior... sdo informacdes téo simples que escusavam de pér as pessoas a pensar |ogo o pior... Se eu vejo trés
frascos |4 metidos, ndo vou achar que é normal porque aquilo pode ser tudo menos agua...”

A vivéncia constante de busca tendia a fragilizar interagdes futuras, uma vez que se
sentiam o elo mais fraco de uma cadeia que lhes relembrava que o tempo de
espera e a paciéncia deviam ser mentores no processo. Apelavam a um cuidado de
proximidade, ja que o modo como a situacdo os afetava, carecia de particular
atencgao pelos enfermeiros. Sabiam que a centralidade do cuidado deveria ser dada
ao doente, mas quem esta a volta, quem faz parte do mundo da pessoa doente,
também sofre, dai a necessidade de serem cuidados. Desejaram que no cuidado se
considerassem os vinculos, que percebessem que existia um “antes do
internamento”. Sentiram que a formagao dos profissionais nestes contextos visava
atender as necessidades da pessoa em situacdo de doenca critica, protelando a
pessoa saudavel [agora doente] e as suas dimensdes para outros instantes de

cuidados.

Sara, filha de Berta "..hd que tratar o doente & hd que tratar também os familiares, que possam dar algum
suporte. Porque quem estd na situagdo sofre, mas quem estd 4 volta acaba por sofrer tambem.. "

Tania. nora de lvo "..ov @ gente se cuida, como eu costumo dizer, ou o hospital em relaggo & familia ngo cuida
nada, o hospital  devagdo ao doente, séo formados para o doente g o resta...”

Isilda, filha de David “Mis as vezes até tinhamos medn de perguntar ao enfermeira, porque estar 8 pressionar, eu
7140 Sei Se estou 4 prejudicar ou ndo, porgue a gente fhoje em dia ouve falar em tanta coisa, ngo 67 F 4s vezes g
gente olfar para 3 cara de uma pessoa que estd 3 cuidar de alguém, & ver que sabe um bocadinho mais, mas ndo
diz mais, & estar 4 pressignar, & um bocadn mau...”

O siléncio, que se revela quotidianamente, pode estar relacionado com a protegéo
do profissional, face ao repetir de situagcdes semelhantes e que se traduzem
implicita ou explicitamente no modo de estar e agir. Adquirem um estar defensivo e
adotam uma posicdo de algum distanciamento na situagdo, o que lhes permite
manter o equilibrio entre a esfera pessoal e profissional. Sentiram que essa
posicao, que nao lhes era favoravel, era entendida por serem gente que cuida de

gente. O percurso profissional, neste contexto, pode conduzir a esta necessidade.
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Sara, filha de Berta ”.se calhar as pesspas também adguirem vma forma de defesa, de resguards, porque se
calhar também se vén vivenciar com as familias as situagcies todas, e estamos a falar de..se calhar de dezenas,
centenas de situages, se calfiar para 8 pessog a nivel psicoldgico também serig uma forma de se resquardarem,
7140 SE relacionarem muitn, de ndo misturarem muito o lado profissions/ com Jado o pessoal, porgue depois £ssa
barreira 4s vezes pode-se esbater ngo 67 Unde & que estd o profissional? F se calhar mostrar mais o lado pessoal
s vezes é complicadn arranjar ali um meig-termo...”

Catarina, filha de Margarida °.¢ wma questio de protecdn, para eles. Para ndo se envolverem, para ndo
misturarem sentimentos, para néo se envolverem com os familiares...”

A informacdo detalhada e concreta...

Num contexto de grande tecnicidade, a passagem de ocorréncias a familia era a
continuidade da que faziam entre profissionais, termos complexos e objetividade no
discurso. Também neste dominio percebiam que a competéncia e sensibilidade do
profissional faziam a diferenca. A preocupacdo com determinados conteudos, em
desconstrui-los, em desmonta-los, permitia-lhes ausentar-se com algum sossego,
sabendo de momentos anteriores que o0 desconhecimento os inquietava e

desassossegava.

Sara, filha de Berta " Notei que a informaggo dada foi nos conceitos médicos, mas depois fouve o cuidadn de
desconstrui-los, portantn, os médicos g os enfermeiros utilizavam os conceitos de enfermagem & de medicing g
depois desconstruiam, explicavam o que 8 que querig dizer..”

Nafael, marido de Guiomar "...souberam adequar a conversa, voltar um bocadinho airds e adequar g conversa de
farma a que eu entendesse, eh pd, eu acho que de facto tive um trataments muito bom, eu felizmente néo tenfo
uma Experigncia negativa...”

Isilda, filha de David “..fa/ de facto clara connosco, e que quase que me carreqoy agui aum botdo no cérebro e
disse: - ‘Atengdo, que se calfar jsto 6 muito mais grave” ..os outros enfermelros quandn estavam & falar
COAAOSCO COMO SE 4S 3inda ndp Soubéssemos da outra parte..”

Para a familia era importante que os enfermeiros considerassem a sua experiéncia
vivida, o que tinham adquirido naqueles dias e acrescentam que seria importante
haver uma validacdo constante. Se tal acontecesse percebiam que determinada
informacgéo ja Ihes tinha sido transmitida e outra apesar de transmitida ndo tinham
capacidade de interpretar e assimilar. A vontade que o processo saude-doenca
tivesse uma evolugado positiva, limitou muitas vezes a percegcdo do real e nem
sempre 0 que viam e ouviam se traduzia na apropriacéo auténtica da situagéo. O
tempo foi permitindo conhecer os profissionais e selecionar os que melhor

respondiam as suas necessidades. Possibilitou-lhes, também, adquirir confianga e
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com a assertividade necessaria questionar tudo o que lhes parecia menos claro ou

possivel de gerar desassossego.

Camila, mae de Célia “Luands um médico fala comigo ele tem agueles termos técnicos, ndo 67 Fu sou leiga na
matéria... ele utiliza aquels palavra su fago-lhe a questso, pergunto-ife o que & que aquilo quer dizer ov se 6 isto o
quE B EStay & pensar, eu nunca quera ficar com dividas. Nunca quera ficar com dividas...”

Rafael, marido de Guiomar .2 um palavreads técnico que nds temos de lhes meter um travéo e dizer ‘olfe,
trogue 18 isso por middos” F mesmo assim ainda vimos para casa com uma palavrinfia ou outra fisgada para ir
ver.. Néo hd hipotese..”

Deparavam-se muitas vezes no regresso a casa com uma revisitacdo, consciente e
intencional ou involuntaria, a tudo o que tinham visto e ouvido, percebendo que o
conhecimento que possuiam lhes permitia ler de determinada forma a informagao
que lhes tinha sido dada. Revelam que a aquisicdo de informacdo se traduziu em
determinados momentos, progressivamente, numa leitura mais clara da situagao e
que tal facto nem sempre foi positivo, uma vez que ainda que se desvanecesse a
duvida, emergia a certeza da vivéncia futura de mais sofrimento, assombrado com

frequéncia pela finitude do seu familiar doente.

Isilda, filha de David "£sta enfermeira falou-me também que o meu pai tinha uma mancha na cabega, portants a
mancha podia ser varias coisas, mas eu lembro-me perfeitamente de vir no caminfio para Lisboa g vir  pensar
que aquilo ndo era, ndo tinha nada a ver com um AV, aguilo devia ser algo mais grave,..”

Hortense. esposa de Henrique ..deram-me logo uma perspetiva do que ia acontecer durante 4 estadia dele al;
Falgram-me da importncia do acordsr que era wma Coisa que Bu 180 sabia, que era muito importante ele acordar
bem, relaxads, porgue s vezes o acordar depois deste tipn de operagies era complicadn &, pronta, fiquel 4 espera

que ele acordasse..”

O tempo de internamento sentiram que deveria ter sido uma variavel a considerar
pelos profissionais relativamente ao doente, mas também a familia. D&do como
exemplo, ja referido, o detalhe no conteudo da informagdo, tido como
desnecessario, para alguns membros da familia, no periodo imediato ao
internamento. Seria importante considerar a informagéao que a familia foi adquirindo
e progressivamente assimilando. Impde-se que a informagao integre a fase do
processo terapéutico em que o doente se encontra, mas que traduza um continuo
de informagao que foi até entédo realizado com a familia. Era como se todos os dias
fosse “o primeiro dia”. A sua permanéncia diaria, ndo tinha significado na

formulacao da informacao diaria que lhes era transmitida.
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Isilda, filha de David “...280 sabem o que 6 que nds j sabemos, e se nds néo dissermos, por vezes eles tratam-nos
Como S 1sse o primeira dig..pronto..sabem que nds estamas alf todos os dias, e que se calhar se falassem um
bocadinho mais connosco sabiam que & nds também ndn ramos assim tao inculios, que sabiamos um bocadinho
mals dg doengs, e podiam...”

Rafael, marido de Guiomar “H& um processo de aprendizagem... nés aprendemos, sim, vimo-nos forgados a
aprender..."

Interessava que a informacao contemplasse o conhecimento existente, mas que
permitisse, pelo detalhe oportuno e repetigcdo, garantir o entendimento de todas as
pessoas da familia. O contexto de quotidiano e o nivel de literacia em saude
deveriam ser particularmente considerados. Ainda que situagdes de saude-doenca
anteriores tenham permitido algum saber de experiéncia vivida, impunha-se
claramente considerar o seu entendimento da situacao e adequar a explicitacdo da
mesma. A situagdo geradora do processo de transicdo, nomeadamente de doenca
oncologica deixa um rasto de destruicdo na familia, pelo impacto fisico e emocional.
Seria fundamental, considerar as suas necessidades, nomeadamente o que
precisam e o que nao queriam nem desejavam saber, ponderando que nesta
circunstancia toda a informacgao é geradora de ansiedade, de mais ansiedade, num

caminho que nao comecgou agora ali, na unidade de cuidados intensivos.

Isilda, filha de David "..at¢ para uma pessoa de c4, mas para uma pessoa que vem da provincia, aquils 8 um mundo,
g pessos perde-se e sente-se desamparads, £ ainds por cima quando tem problemas destes oncoldgicos..”

Relativamente ao contelido, determinados termos revelam-se descontextualizados,
pela utilizacdo sistematica ao longo do internamento. Numa fase inicial e face a
instabilidade, aceitaram expressdes como “esta estavel”’, contudo se a informacao
se resumia sempre a este termo, invariavelmente, tornava-se inquietante. Algumas
pessoas da familia desenvolveram rejeigcdo ao termo, uma vez que nao traduzia o
momento no processo que estavam a viver. Contemplavam de um modo muito
positivo, os profissionais que ultrapassavam aquilo a que chamavam de estavel.
Precisavam de muito mais, que traduzisse realmente a situagao do seu familiar
doente, o ponto em que se encontravam e para onde caminhavam ou entdo, o que

ainda nao foi feito e que solugdes ou hipoteses existiam.

Sara, filha de Berta "...4s vezes jg havia alguma enfermeira que dava mais alguma informagsn para além do ‘estd
estavel..”
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Camila, mae de Célia “..dzerem-me: “Fstd estdvel, isso para mim néo 8 nada. Falem comigo, digam-me o estadn
da minfia filha e falem-me sobre ela, mas ndo me digam ‘estavel” que eu jg néo posso ouvir g palavra ‘estgvel”

Francisca, mée de Elsa “..gouco me adiantavam, diziam: * - Olfe, ela estd estdvel pronto ela, vamas ver, estd a
melfiorar, vamos esperar mais uns dias...”

Ana, filha de Joana . & familia precisa, pelo menos, que marquem uma hora para os infarmarem do sucedids,
porque & familia precisa de saber se hid evolugdo ov néo, em que ponto € que estamos... A familia tem sempre
Muitas perquitas... Mesmo que ngo saibam responder 4 todas, 4 algumas de certeza que sabem pois sdo muito
bAsicas g as vezes 8 mesma par ignorancia da nossa parte, pois ndo Sabemas coma 8 que as coisas funcionan...”

A capacidade de assimilar o essencial...

Numa tentativa de abarcar tudo o que encontravam, repetidamente, viveram
rodeados de informacdo que ndo conseguiam interpretar e cujas duvidas faziam

emergir novas buscas e mais informagao, muitas vezes, despropositada.

A procura de informagao era sentida como um vicio que nao conseguiam suster.
Era uma necessidade de procura constante que lhes concedia algum sentido de
luta, mas que raramente lhes oferecia paz ou serenidade. Investigavam a tradugao
de um termo técnico, tudo o que tinha a ver com “aquela” doencga, o significado de
determinado valor laboratorial ou sintomatologia do seu familiar. A sua intengao era
somente saber 0 que se estava a passar e o que esperar de cada situagao, de cada

momento ou fase.

Isilda, filha de David ".grocurar o que £ que £ & doenga e o que 8 que dai pode advir, mas depois nds comegamas a
quErer saber mais porque ngo hd ninguém que nos diga, £ depois 4s vezes vamas buscar infarmagsn que 4 nds si
s faz mal_néo nos faz bem nenfum.. nds somaos Aumanas € temas Sede de procurar Sempre mais e mais, £ o
que & que ai pode acontecer.. o que se passou com A, B e [ pode ndo se passar connosco... £u e o meu marido em
CASE COMEEAMas 3 PESqUISAr 1d internet o que £ que era as metdstases, o que & que dai poderia advir”

Sem qualquer critério de inclusao ou exclusao, faziam a busca pela palavra que os
angustiava, emergindo daqui uma multiplicidade de respostas, das mais diversas
fontes agregadas ao motor de busca eleito, o Google. No quotidiano questionaram-
se sobre como e com quem interpretar e validar um conjunto tdo vasto de
informagdo. E uma questdo que vivenciaram multiplas vezes e para a qual n3o
encontravam fontes ou abertura das fontes. Perceberam que muita informagao,
com a qual ndo sabiam lidar se assemelhava a situagcbes em que nao tinham
informacdo. Os conteldos extensos e dificeis de entender levavam a uma
sensacgao de labirinto. Tornava-se dificil parar e assumir algum equilibrio. A

exaustdo comprometia a sua capacidade de decisdo, uma vez que previamente
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comprometia a capacidade de assimilar e reter um conjunto de informacao que se

revelava essencial.

Nelsan, filho de Fernando “... £/ para a net, tive azar encontrar... eu queria era encontrar coisas positivas, tal fez
transplante e safou-se e entrou em reanimagsn tem uma vida normal. pé porreiro, mas depois, apanfel daguels
amélgama toda de informagéo que a internet tem. Fsse estudo individuos com a mesma leucemia e nenfium Se
safoy mesma transplantados g &/ 8 que, mesma com transplantes nén se safaram, ngn Se safaram £ isso, £ eu Vi
logo isto deve ser um bicho, hjper, mega poderoso, portants...”

Isilda, filha de David “...se calhar se tivéssemos uma equipa médica com a qual pudéssemas confrontar, que vimos
isto & vimos aquils, se soubemas disto g soubemos daguiln, g: - Acha que pode acontecer a mesma coisa? Se
calhar para nas era bastante mais Gtil porgue esclareciam-nas, daguiln que nds jd sabiamos...pronto..”

Matilde, filha de Lurdes “.falaram-nos em convulsdo, nds ndo sabemos propriamente o que & uma convulséo...
dizem que é normal, mas nds ndo sabemos se & normal ou ndo, é dificil entender isto tudo. Um profissional de
saiide sabe o que se passa...”

Na equipa, determinados elementos contemplavam na transmissao de informacao,
a capacidade da pessoa para a receber, preocupando-se em n&do dar demasiada

informacao no mesmo momento e selecionar a mesma.

Sara, filha de Rerta" a informagan que € dada..eu tenho ideia que & informagda também 6 muito filtrads, se calhiar
também para ajudar o familiar para que néo receba a infarmagso toda... o dig & sequir de manhd, dirigi-me aos
cuidados intensivas, e noter que houve muita cautels na informagn que foi transmitida, portants, eles filtraram si
porgue era, tal como disse um guadra muito complexa se calliar para tambem aliviar um pouco o sofrimento do
familiar e que viram que eu estava completamente desesperads”

Percebeu-se que no quotidiano a fragilidade da familia estava relacionada com a
situagdo clinica da pessoa doente, mas principalmente com o parentesco ou

proximidade entre familiares.

Sara, filha de Berta "..um familiar que ests a ver ali neste caso a minka méde irreconfiecivel numa cama de
hospital vitima de um stropelamento brutal..”

Isilda, filha de David v admito, néo sei se pequei se néo, porgue eu sou catdlica, mas eu penses muitas vezes. fra
melfor o meu pal partir do que estar assim!”

Camila, mae de Célia "..2 £ completamente alfeia, e eu tive que ir um bocadinho para o corredor encher os
pulmies de ar, para ndo desatar 08 berros, para néo desatar a chorar..

A percecdo de risco ou ameaga a vida gerou vulnerabilidade, que depressa
influenciou a capacidade de gerir emogdes e assimilar mesmo a informagdo mais
simples e objetiva. Tenderam a perguntar o mesmo de diferentes modos e em

diferentes momentos, mas sé mais tarde assimilavam o que lhes foi dito. No
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momento em que se apropriaram do essencial, sustiveram as buscas, até uma

nova duvida que gerava nova busca e assim sucessivamente.

Nelsaon, filho de Fernando “Nds, s depois das coisas virem ter connosco £ que nds comegamos 8 pesquisar mais e
4 tentar saber mais, & era o que nds faziamas ng Internet”

Isilda, filha de David "..quando nos transmitiram que o meu pai tinha & leucemia a primeira coisa que ey fiz foi, fui 8
et fui tentar perceber, vi que havig vérios tipos, mas entend pouca...”

Estes momentos, tal como referido, emergem em qualquer fase de internamento,
considerando as capacidades pessoais, a leitura que faz do que Ihe é transmitido e

0 suporte que encontra na unidade e externamente.

Maria, esposa de Abel . todas as pessoas viam-me desesperada e vinham-me oferecer um ché de camomilg,
vinharm-me oferecer lengos de papel, pessoas que ey néo conhecia de lado nenfum, eu era de outra pais, portantn
foi fantgstico”

O suporte emocional preparava-os para novos momentos e sucessivamente a
capacidade de perceber e assimilar o que se revelava essencial. Conseguiam, por

vezes, dominar o impulso de procura constante.

14 - A INFORMAGAO QUE TEM SIGNIFICADO - PERCEBER O QUE
(DESAS)SOSSEGA

Dois temas refletem na experiéncia vivida a informagao que tem significado. O
primeiro tema a que recebem e a que ndo querem receber, e num segundo tema a
que transmitem. Deixam entender que a situacao foi passando por si e cada um por
ela, reservando-lhes a possibilidade de perceberem o que lhes guardava algum
(des)conforto. Adotaram, de um modo agressivamente evidente, o papel de
recetores. Souberam no quotidiano que o emissor nem sempre foi uma figura
presente ou o conteudo capaz de produzir algum efeito. Reservavam-se,
acautelando o que queriam e o que nao queriam ouvir. Compreenderam que nem
sempre o0 conseguiram, correndo atras da noticia, considerando a possibilidade de

que o desconhecido ou a suspeita nao Ihes reservava mais desassossego.

Do vivido, da comunhao, emergia um sentido de pertenga, que sendo bom, porto de
abrigo, era agora gerador de enorme desespero pela ameaga que

desenvergonhadamente os visitava. Deixava-se perceber no lugar vazio na mesa e
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despontava nos momentos de maior soliddo. Conheciam o que cada um gostava, o
que desejava, o que fazia e como fazia. Como podiam estar, sem se cruzarem, sem
se permitirem planear, apoiar? Neste novo momento das suas vidas, a
possibilidade de estarem juntos, ainda que por curtos periodos, permitiu-lhes
olharem-se e acalentarem-se. Encontraram, no limite, uma revolta tamanha de
pouco poderem fazer. Tentavam agora, na posse de um saber s6 seu, dizer como

podiam outros “cuidar” da pessoa que lhes pertence e sao pertenca.

Sabiam que o que os movia era muito superior ao que insistentemente os demovia.
A sua esperanga superava os dados estatisticos que faziam uma leitura
devastadora do numero de pessoas que morriam por acidente de viagao ou cancro.
A sua luta, enraizada na pertenca, deixava-lhes da vivéncia o que havia de melhor
e de pior, reconstruindo-se e resignando-se. Encontravam-se repetidamente com a
informacao que recebiam, que nao queriam receber e a que sendo sua podiam

agora transmitir, acreditando ser importante no cuidado ao seu familiar.

A que recebem e a que ndo quervem receber

Sentiam-se como se fossem transparentes. O impacto de determinada informacéao
facilmente se descobria no seu facies, no seu discurso e no seu bem-estar. Eram
incapazes de gerir as emogdes. A angustia tomava conta de si, constantemente. A
lentiddo do processo de recuperacao, tdo esperado, tendia a ser dificil de entender
e superar. Os profissionais descreviam, constantemente, o estado da pessoa
doente como “estavel’. Aprenderam que, pelo arrastar do tempo, o que era estavel
facilmente se tornava instavel, considerando que continuavam naquele servico
onde, por norma, tudo era muito instavel. Acreditavam, de um modo esforgado, que
a situacdo estaria controlada. Quando confrontados com o seu estar, de
transparentes que eram, a tendéncia, acreditavam natural, era para os acalentar e
sossegar, salientando que o aqui e agora era de estabilidade.

O que Ihes chegava nao era o que desejavam ouvir. A situagdo tomava conta de si.
Percebiam que a racionalidade, habitual no quotidiano, os tinha abandonado.
Viviam no seu siléncio, onde tudo lhes acabava por chegar mas muito poucas

vezes sossegava.

Sara, filha de Berta ... favia profissionais que se apercebiam da nossa angustia, & muitas vezes eu fuf confrontada
0 corredor em que me diziam - . entin mas vocé estd com £ssa cara, mas ela ndo piorow, estd estavel..” mas
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1108 queriamas erg que nos dessem outro quadro, mas se calfiar tambem néo era possivel.isto depois depende das
situagags...”

Deixam entender que a existéncia de fatores pessoais, como experiéncias
anteriores de internamento, tenderam a condicionar as necessidades de
informac&o. Recordam dessas situagbes a confianga que a equipa de cuidados Ihes
deixou e o resultado do processo de transicdo saude-doenga experienciado, factos
que deram a experiéncia um significado diferente e que se traduziram agora, nesta

experiéncia, em diferentes necessidades de informacao.

Percebe-se que a necessidade de mais e melhor informacéao esteve principalmente
relacionada com o desconhecido ou o desassossego encontrado. Desejavam que o
conteudo da informacéao lhes desse a nocdo correta do que estava a acontecer e
como previam ser a evolugao. Sentiram que determinada informacéao era superficial
e vaga. Outra, mais especifica, sentiram que nem sempre a literacia em saude lhes
permitiu entender tdo claramente, como desejavam, a situagcdo. Referem que os
acontecimentos se sucediam, muitas vezes sem saber se “era esperada tal
evolucao”, se “era esperado acontecer’” determinado facto e se “o tempo” que
levava era aquele. Teve significado para a familia saber: o que pensava a equipa
da situacao, que respostas terapéuticas existiam, a previsdo do tempo de resposta
da pessoa as intervengdes, que pessoas da equipa cuidavam do seu familiar e
destes quais faziam a ligagdo com a familia. Era igualmente importante saber como
podiam colaborar nos cuidados. Foi no encontro com o qué e o porqué que

descobriram o sentido no quotidiano.

Maria, esposa de Abel “Embora o facto de ser médica me ajude a perceber a conversa, por exemplo eu quando
estou com ele o que & que posso fazer o que é que ndo posso, 0 qUE & qUE POSSO MEXer, 0 que & que Ao posso...
essas coisas sabia e dominava, agora o resto, se era esperada aquela evolugéo, ndo era esperada, se havia
hematoma, se ndo havia hematoma, se a &rea era uma rea grande ou pequena, Eu nem sei dizer Sequer.
Comparativamente eles tém muita experiéncia de traumatologia, portanto eles é que sabem dizer se aquele tipo de
situagio se & esperado acontecer isto, se & esperado absorver, quanto tempo, se a reabsorgéo correu bem e a
parte de controlo estd boa ou ndo esté boa, ndo sou eu que sei”

A informagao progressivamente possibilitava a aceitagdo, o saber esperar, a
capacidade de resistir. Contudo, tudo se quebra, assim que o que chega é
revelador de finitude. Rapidamente a necessidade de saber se traduziu na
necessidade de ndo saber. Assumiram que ignorar podia ser uma boa solugao.

Outra estratégia foi assegurar que a informagdo que ja tinha ndo fosse, pela
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repeticdo sucessivamente, confirmada. Situacdo que sé tenderia a deixa-los ainda

mais vulneraveis pelo contato cada vez mais real com factos objetivos.

Nelsan, filha de Fernando “..7d0 me sjudou, néo me gjudou parqgue tornou-me logo consciente que ia perder o meu
Al £ Sabe nestes £asos & ignordncia tnha sido uma boa aliada..”

Percebe-se que a informagao, em determinado momento, tendeu a acrescentar
sofrimento ao sofrimento existente. Deste modo rejeitavam a informacgao e evitavam
as fontes que sabiam ser mensageiras de determinada informagao. Surge aqui um
sentido de equilibrio. Procurar o que interessa e falar com quem se deseja. Nao
interessa saber mais do mesmo, massacrando-se. Perceciona-se aqui uma tomada

de decisdo, consciente e sustentada, de protecao de si.

Filipa, esposa de Fernando * s meus filhos tiravam mais informagso, porque gostavam de ir a0 fundo da questés, e
B 7180 Brd qUE 90 goStasse, ey 1o queria aprofundar muita, porgue ndo podia pensar que /g ficar sem ele, ndo
podig pensar nisso... eu jg sabig que o F estava muito mal que ia durar pouco tempo, mas enquanto hé vids, hd

esperanga... "

Nelson, filho de Fernando “..porgue hd perguntas que eu ndo queria fazer..a minka mée muitas vezes dizia, ‘N vai
/4 ter com & Doutora” e gy ndp queria porque gu sabig que se perguntasse aguilo ela provavelmente teria de dizer
aquilo que eu ndo queria ouvir £ eu n4e queria ouvir... tive uma atitude se calhar, na minha opinido muito sincera,
ndo tive a atitude errada porque estive 14 sempre para ajudar o meu pai e a minha mée igual s6 que também
preferi ndo ouvir algumas coisas que ndo queria ouvir..."

Catarina, filha de Margarida "4 caisas que € preferivel que ndo nos digam, véo mexer com os nossas Sentimentas.
Vamas ter uma reagdo que se calkar néo 6 a melhor para o doente e ai € preferivel que néo nos digam... Fentén a
cabega comega & trabalfar.. 8 Internet ndo recorro, néo sei se & informagdo £ 8 mais correta, por 1§ qualquer
coisa g depois... Nia, ndo estou interessada. [] problema jd 16 estd e ndga vamas nis auments-io...”

Rafael, marido de Guiomar “..z nosso sofriments aumenta um bocads porgue justamente sabemos o que SE passs,
sabemos o gue 6 um codguls, sabemos o que € que pode acontecer ao codguln, sabemas que pode dar uma
Embolia, sabemas as riscos Gue COITE... QUEria Duvir tudn menos que estava a evaluir negativaments, ou que fiavig
outro tipo de complicagies & mistura...”

Entre os familiares, a rejeicdo emergiu, também, associada a determinadas
posigdes, que referiram como marginais, pelo limite extremo a que se referiam.
Face ha vivéncia, solicitarem-lhes determinada postura revelou-se, pela
impossibilidade de a conseguir, revoltante. Sentiam ser demasiado o que lhes era
pedido. Como podiam “ter calma®? A situagéo ultrapassava a sua capacidade de
resisténcia, superando-os. Reservavam-se, choravam consecutivamente, rejeitando
sugestdes para atividades que possibilitassem alguma libertacao, alguma abertura

ao que estavam a sentir e a viver.
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Camila, mde de Célia *.as minhas filhas, tanto uma como outra, num estado em gue me diziam: “Tem que ter
calma.” Fu figuei farta de ouvir aguela palavra “tem que ter calma’, e eu dizia: “doutor ngo me diga para u ter
calma, arranje outra frase, arranje outra palavra, mas ndo me diga para ter calma..”

Filipa, esposa de Fernando *..z médica disse-me - pronto, /4 estd a senfiora a chorar outra vez, olfe N, pegue nela
£ leve-g a0 cinema. " Nao gostei! Porque naquels altura, ndo era... aquela informagdo que eu lhe ped para me dar,
era porgue o achamas pior, ndo 67 F elg respondeu-me isso..”

Perceberam, relativamente a quem assumia a fungdo de informar, uma
preocupacado particular, considerando que determinada informacdo foi
particularmente pensada, evitada, ou adiada. Entenderam isso como protecao para
ambos, familia e membro da equipa. A assuncido deste papel, relativamente a
informacao, deixa em quem a traz, mas também em quem a recebe uma sensacgao
de crueldade. O impacto foi percecionado por todos os intervenientes, pois se uns
nao queriam ouvir, outros ndo queriam dizer. Importava cuidarem-se, ja que o

tempo de experiéncia deixava de um modo distinto marcas em ambos.

Filipa, esposa de Fernando “... aconteceu-me comigo, o meu coragsn estalou, & quando o meu coragsn estalou, foi
quando o meu marido acabou de falecer.. ela fez-me assim com a cabegs, porgue glas sabiam, mas néo me
disseram nads, eu acho que foi para me pouparem um bocadinfio, mas no fundo, sei /4, tambem figuei bem, em paz,
porgue o vi marrer...”

"

Nelson, filho de Fernando *.um discurse para humanizar para gerir uma situagdo gue Jg de si 6 muito complicada
... A BSperanga de vida 6 5 semanas, 7 semands... nis somas bichos feitos de emogdes e eu via-o muitas vezes,
achava as enfermeiras porque hd muito mais enfermeiras naguele hospital 8 naquele servigo, middas novas téo
queridss, 150 queridas que até apetecia bejjar aguelas mitdas ou seja agradecer-lhes, dar-lhes um ou outro
abrago, ndo 6 uma pessod Sentia que estavam 4 fazer tgo bem, eu via...”

Do contexto e das condigdes resultou um sentimento de confiangca em
determinados profissionais que se repercutiu paulatinamente na necessidade de
informacdo. A confianga era ganha nos gestos particulares de cuidado, no modo
atento como faziam a descricdo da evolugao da situagao clinica do seu familiar,
ainda que nao fosse positiva era a real, permitindo-lhes gerir as duvidas e
incertezas. Nas situagdes em que tudo se resolveu positivamente, as duvidas eram
dissipadas muitas vezes pela evolugdo que observavam diariamente, sentindo que
se qualquer duvida houvesse a resolugéo da situagéo clinica era uma maneira de a
dissipar. Particularizam nos momentos de maior impacto a possibilidade de
sentirem a equipa de enfermagem presente, abordando aspetos que fazem toda a
diferenga, como o tempo previsto para determinado procedimento e a possibilidade

de ser acompanhada pelo mesmo profissional. A tranquilidade encontrada permitiu,

Anabela Mendes



A descrigédo interpretativa do fendmeno [172

no limite, a apropriagdo da informacao e a gestao de emocgdes cuja instabilidade

esta intimamente relacionada e condiciona a necessidade de informacéo.

Francisca, mae de Elsa "... ver que eles estdo a fazer o melfor por els, e eu vig a evolugdo dela também... Porgue se
ela nn tivesse a evaluir, se calliar eu poderia duvidar deles, néo 67 Huando uma pessoa estd assim, g eu via que,
peln menas nas melhoras dela que eles estavam, tinkia que confiar mesma ndo 87"

Sara, filha de Berta .. /uscionou, que trabalhou bem, porgue face & situsgéo que foi & recuperaggn que se
consequiy, portanto fol através do estado de saide dela que nds ganfidmos a confianga na equips...”

Hortense, esposa de Henrique "..quando ele entrou para o bloco foi quando ev quebrer um bocads, vieram-me as
lagrimas aos olhos e tive um bocadn aflita & a enfermeira que Il estava veio logo ter comigo, confortou-me g
abragou-me e disse para ey ir apanhar um pouco de ar porgue aguilo 2inda ja demarar g para ey ngo chorar, para
ficar descansada... quandp voltel 3 entrar a enfermeira velg de nova ter comigo g tranquilizou-me... Enquants ey
gstava 3 espera, de vez em quando s enfermelras metiam-se comigo ng brincadeira...”

Que transmitem...

O tempo que viveram antes do internamento continuava a existir no tempo
presente. Tinham tendéncia a descrever os gostos e a forma de viver da pessoa
agora internada. Sentiam que recordar magoava, mas lembrava-lhes que a pessoa
de quem falavam [ainda] estava ali, que importava falar, que ainda podiam dar para
que continuasse ali, na sua vida. Quando se reporta a necessidade de informagao,
percebe-se que a assuncéo do papel de emissor ou recetor passou pela preméncia
do que tinham para dizer ou ouvir. Sempre que alguém da unidade se reportava a
caracteristicas da pessoa internada, tinham tendéncia a manifestar-se, justificando
ou alegando, sendo exemplo a agitacdo, a intolerdncia aos posicionamentos, a
presenca de obesidade, entre muitos outros aspetos, cujas particularidades

deixavam perceber um cunho muito pessoal.

Sara, filha de Berta “..cu senti £ que g equipa conhecey a minha mée naguela situagdo, mas nos j& temas um
histdrico com o doente, e eu passel logo 4 informagsn que & minha mée era hjpertensa, o que £ que tamava, Sabia
de cor, que tipo de problemas € que ela tinka tido e que se calfar faziam sentido para o enguadramentn da
Situacdn dela, porque & equipa confiece o doente naguele momento em que ests poli traumatizads, mas 4 familia
tem a informagén que se calhar pode contextualizar algumas situagoes...”

Violeta, filha de Pilar £z € que conhecia a minha mée... 8 “minha” mée... ev 8 que sabia...”

Tania. nora de vo 4 equipa ndo tem tempo de confiecer o doente, por muito que Se esfarce, ngo tem tempo de
conhecer minguém. Uma pessoa que estd no hospital e a0 fim de quatro dias morre, ndo confieceram nads...”
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César, filho de Natalia Fes ndo conhecem o padrdo da pripria pessoa. F quando comegaram a perguntar
determinadn tjpo de coisas, em que ela néo estava em condipies para responder, 8 um facts, fol uma mais valia
ter presente alguém da Familia...”

Afonso, marido de Margarida “Z/es conhecem melfor a doenga, mas ndo conhecem a pessoa. Ees conhecem a
parte da doenga, mas 3 parte psicoligica do doente, 6 g familia que conhece melfor. Acho que para os
enfermeiros, 4 parte psicoligica ndo existe, sd existe g parte da doenga...”

E da vivéncia conjunta que falavam, de um saber vivido, no quotidiano. Ainda que
confiassem na equipa, a experiéncia de vida com aquela pessoa permitia-lhes dizer
quem &, do que gosta, que experiéncias anteriores teve e em que familia se inseria.
Perceberam que o seu saber tinha um valor relativo. No caso particular de vivéncia
de doenga cronica o encontro que tiveram, diario, com a situacdo prévia ao
internamento, nao foi utilizado como facilitador para o entendimento da situacao,
agora no periodo de internamento. Nada lhes foi perguntado, ficando com a
sensacao de que “o que la foi la foi”. Em situacido oposta a possibilidade de serem
precisos, de se tornarem Uteis, foi confortante, sentindo que reverteu a favor de
todos. Os enfermeiros sabiam de quem cuidavam, o doente sabia-se conhecido e o

familiar, cumulativamente, sentia-se cuidado e ajudava no cuidar.

Isilda, filha de David "..as pessoas tém que ter sensibilidade, os profissionais de saide... ndo sabem guais sS40 4s
CArBncias que as pessoas 4 tem, e 8 muito...Se estivesse minimamente iteressad £ oliasse para o historial do
doente £ pensasse: Fste doente anda hs um ano e meig em hospitals, no minimo podia-me perguatar assim:
“Acompanha o seu pai hd um ano e meig?”

Sara, filha de Berta ”.se calliar podia sjudar. informagdes que eles tinham obtido entretants. Fu acho que a
familia sentir que gstd g ajudar no processo de recuperagdo, fazer parte da equipa que estd a recuperar o doente,
acho que 8 mais g parte também psicoligica, /4 envolve uma série de sress...”

Catarina, filha de Margarida ‘% & minka mée, estou com ela todos os dis, eu sou o brago direits da minka mée,
ainda bem que me vém perguntar coisas acerca dela. “Ubrigads, ainda bem gue me vieram perguntar”. Néo & bem
0 sentirmao-nos importantes, & mais o0 “afinal ey sou precisa, afinal ngo sabem tudo £ precisaram de mim para
saber mais qualguer coisa..” ..nds precisamos deles e eles de ns. A infarmagdn € preciso Ser passads... uma
aproximacdo, Se Consequirmas conviver com o profissional de saide, ele vai ter 4 infarmacdn que precisa g ngs
também...”

Tinham a percegao que podiam ser uma parte do todo. A hora da visita permite-lhes
a aproximagao tado desejada, mas referem que nem sempre a sua presenga foi
contemplada no sentido do seu conhecimento ser solicitado e utilizado. Sentiram-se
“‘uma” parte, mas nao “a” parte. Sendo “uma” parte ndo estava definida a sua
existéncia concreta; era esta parte entre muitas outras presentes. Era sabida a sua

existéncia e considerada a sua presenga, mas apenas lhe estava reservado o
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espaco fisico para se mexer e constatar as decisdes que outros tomavam e
arbitravam. Incomodou-os particularmente o facto de serem despojados da

existéncia do doente. Queriam, desejavam, ser parte integrante.

Sara, filha de Berta "..porgue no a familia ser chamads, quandp estdo a decidir qualguer infarmagéo, qualguer
Situagdn importante que estels relacionads com o doente, porque ndo incluir & familia?.. néo faz sentido em todos
0s £asus..iaver esse cuidadn de avaliagsn por parte da equips, 4 familia que esta doente tem, jg faz sentido incluir
710 processo de reclperagdn, pard 10 nos Sentirmos 4 parte do processs, pard Sermas parte integrante..”

Tania, nora de lvo 7/ doente acho que deve ser infarmadn consoante o que a familia achar que deve, @ equipa ndo
conhece o doente para dzer isto & aquil, pode ser uma pessoa que nén aceite, chega cd fora e faz alguma
asneira, pode até ter esperanga e durar mais um tempa, Sei l4, sem ser em sofriments, isso depende da pessos...”

Se duvidas existiram relativamente a utilidade do seu papel, de emissor, no seio da
equipa, tal ndo se verificou com o doente. Independentemente do seu estado de
consciéncia e percecao da realidade, sentiram que aguardava pelo periodo de visita
e clamava pela informacéo que a familia tinha para Ihe dar. O modo como o faziam
e 0 que transmitiam era condicionado pelo conhecimento que tinham relativamente
a pessoa doente, tendo em conta a sua capacidade de adquirir e se apropriar da
informacdo. Tacitamente faziam uma avaliagdo cautelosa da sua estabilidade
emocional face ao conteludo e apreciavam o contexto e condicdo em que se
encontravam. A informagdo que tinham, por parte da equipa, condicionava em
muito o seu bem-estar na informacao a dar ao doente. Revelam que se tornava
particularmente dificil explicar o que sabiam de tdo sumario. A possibilidade de nao
saber o que dizer ou como dizer acrescentava cansago, comparativamente a

momentos em que o conteudo era suficiente e positivo.

Isilda, filha de David “...ev achio que estando preparada ndo estava téo ansiosa, depois /g sabends como 6 que havia
de agir com elg, como € gue havig de... o que 8 que lhe havia de dizer.. se eu ndo tiver informagso, ndo sei como &
qUE VU agir, 150 SBi COm £ QUE Vou GHUar.. 0 Mey pai Stava Sempre com uim Sorrisa...sempre. Huando chegava
a0 pé dele, era como Se Cheqasse...nd0 SeL.um miminho... o mey pai tinha dificuldade de audipéo, tambeém havia
COISES (UE 140 PECEDIE, £ £ SEmpre 0 acompanhe.. 0 mey pai Comegava-me 4 confrontar, ...

Sara, filha de Berta "..7ds estavamos /g diariamente, pela parte da motivagdn, do apoio 8o doente, de s
sabermos as infoarmagies e nds praprios dizermos: - “lha mée, amanhd j4 te véao levantar para o cadeirdn” quer
dizer nds termos também essa informagso para podermas mastrar, incentivar e apoiar o doents.”

Gisela, filha de Lurdes “.as familas também podem sjudar muito os doentes, se nds tivermos & infarmacdn, boa
informagdn, podemos transmitic essa boa informagdo a0 doente, porgue se for uma enfermeirs, uma pessod
gstranhia, 4 dizer £ssas coisas 3o doente néo € 8 mesma coisa,”

Maria, esposa de Abel “. #do percebia as coisas que se passavam & volta dele, ngo percebia as conversas, tudo
aquiln do ponto de vista neuroligico ndo o estava a favorecer, precisava de apoio... Sentia panico de fospitais, foi
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UIMa PESSOd GUE MUNcCa Bntrava nas fospitais por nads, 4o ia a0 meédic por nads, nunca teve doenga nenfiima,
super saudsvel e de repente apanha tods, portanto, 8 minha presenga erg sempre 8 dncors.”

O receio da familia prende-se com a percecéo do doente relativamente ao que lhe é
transmitido, quotidianamente, que poderia gerar duvidas ou desconfiangca e
condicionar a interagcao. O doente adquiria, na unidade e dos membros da familia
um conjunto de informacgao, que lhe era transmitida ou que se apropriava pelo
simples facto de ali estar. Os membros da familia sabiam que eram multiplas vezes
“a ancora” para a pessoa doente, que “traduzia”, “mostrava”, “incentivava’ e

“apoiava’ nesta situagcdo em que “de repente foi apanhada”.

Isilda, filha de David ..z meu pai comegava-me a confrontar. e eu... ele também era uma pessoa que néo era cults,
mas tambem néo era leiga nenfuma, & se nds estivéssemos preparados e tivermos bases, & muito mais facil
explicar 4 outra pessoa... se ndo tivermas informagdo, temos de estar ali a divagar g &s vezes depois no dig g
Sequir 4 Infarmagdn j& ndo condiz com & infarmagin gue demos no dig anterior..”

1.5 - O SIGNIFICADO QUE ATRIBUI A INFORMAGAO - CONTRARIAR O
DESASSOSSEGO

Determinadas coisas, poucas, faziam a diferenca num continuo pautado pelo
desassossego, pelo cansago. Procuravam de um modo sofrego tudo o que lhes
permitisse uma perspetiva diferente, novas expetativas. Dois temas refletem, na
experiéncia vivida, o significado que atribuiu a informagdo. Como primeiro tema
tem-se o permitir fornar claro o que viam, aliviar a inquietagdo em que viviam, ter

esperanga. Num segundo tema o permitir estar preparado e preparar.

Desejaram alcancar algumas certezas, num conjunto de tantas incertezas, que Ihes
permitisse alguma tranquilidade. As palavras, ainda que poucas; o olhar, ainda que
distante, de todos os que com quem se cruzavam, eram essenciais para ir mais

longe, para dissipar a desordem que se instalou em si € no seu quotidiano.

Assumiram, na sua vulnerabilidade, a necessidade de se prepararem ou de
prepararem outros, que ainda mais vulneraveis, precisavam de preditivamente ir
lidando com o final que se revelou, muitas vezes, em finitude da pessoa que lhes

era tdo cara, com quem haviam partilhado a vida ou dado a vida.
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Tornar clavo... altviar a inquietacdo ... sentir esperanca

Percebe-se que a informagcdo que lhes chegava pela novidade ou refor¢co se
traduzia numa vivéncia repetida de oscilagbes que, pela frequéncia e intensidade,
eram marcantes. Procuravam no que observavam e no que ouviam, das multiplas
fontes, traduzir objetivamente a situagdo que experienciavam. Salientam que o
encontro com cada uma delas, caracterizado pela disponibilidade e frontalidade, ou
nao, era sentido como mais uma oportunidade de banir de si a duvida, a auséncia
de hipéteses, a desesperanca que teimava muitas vezes em fazer questdo de
existir, de persistir. Era alento, era compaixao o que procuravam, o que lhe davam,

nas reservas que lhe lembravam existir em cada avango conseguido.

V

Maria, esposa de Abel ..as coisas de dia para dia estavam a progredir no bom sentids... com o passar dos digs no
hospital fomas vends...havia um cuidadn ng informagdn que era dads.. quandn nos dirigiamas quer a0 medico de
SErVIpO, qUEr a0 Enfermeira, eram muitn disponivers na infarmagsn que transmitiam, tentavam de certa farma dar
algum alento, algum ap0io, com alguma reserva, gue 3 propria Situacan implicava...”

Entenderam, que o que os movia era a existéncia de momentos em que se sentiam
sem rede e sem perspetivas relativamente ao que estava a acontecer e qual o
passo seguinte. A iniciativa para a aquisicdo de informagdo partiu de uma
necessidade cognitiva, mas essencialmente emocional, sentindo que o exercicio de

busca era incontrolavel e a passividade ou indiferenga impraticaveis.

A auséncia de tranquilidade, pela falta de clareza, pela incerteza associaram-se a
desesperanga e a desmotivagdo. Ao impacto numa dimensao subjetiva, juntavam-
se aspetos objetivos como a exaustdo fisica, a tensdo muscular, a auséncia de
apetite e a dificuldade em adormecer. O que pensavam e sentiam transparecia em
si, resultado da importancia, escassa, que tinham com o seu autocuidado. O
impacto psicossomatico era devorador e consumia as reservas que a muito custo

reuniam.

Isilda, filha de David "...sentiamo-nos um bocads perdides... num estado de ansiedade, ndo sabermos o que estava
4 3contecer, 0 que val acontecer, qual 8 o passo Sequinte, o que B que vin fazer, o que 6 que pode daf advir...”

Tania, nora de Ivo .z espers, esse tempo todo fica a pensar que tem outra coisa qualquer, € 3 falta de
infarmagéa... nos Luidados Intensivas, na entrads, podiam dar &s informagies g s pessoas scalmavarm e feavarm
g saber, de bom ou mau, o que esperar”

Ana, filha de Joana “.podemaos sair de Is mais tranguilss ou podemos sair de 14 mals desmotivados, mas Saimos
Com o minimo de certeza ... nunca nos falaram dessa bactéria. Si depois de jd estar no Hospital [ 6 que nis
ouvimas falar de tal bactéria. Vivemos sempre com aquels desconfianga de que a situagdo era pior ou o hospital
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N estava-se 7 encabrir..”

A duvida persistente, nao lhes tirava a crengca de que outros momentos melhores
viriam. A possibilidade das estatisticas estarem erradas ou da exceg¢ao ser o caso
do seu familiar dava-lhes alento. Acreditavam sempre na possibilidade de a préxima
noticia Ihes ser favoravel, mantendo uma esperanca, ainda que nem sempre
realista. Falavam do tempo que ainda tinham como seu. Langavam numeros altos,
tanto quanto o que ainda queriam ter, do muito que ainda queriam fazer. Se

possivel, melhor ou pelo menos igual ao que tinham guardado em si.

Isilda, filha de David "z gente tem sempre aquels esperanga que pode ser daqueles casas que ele ande cd mais dez
anos ou mais vinte anos...”

Nos momentos de partilha, de troca de estados e de sentires, lembram sempre
experiéncias semelhantes a quem o processo de doenga reservou um outro
destino. Familias a quem alguém poupou a angustia de ali estar, de assim viver.
Tudo o que lhes chegava dizia um pouco respeito a si, falavam da outra parte de si.
Ao espaco que mediava a emissdao e a chegada do som associava-se uma
taquicardia ensurdecedora. Sentiam que iam parar de respirar, iam cair, iam ser
consumidos por uma réstia de chao. Contudo, a informagao, aquela informacéao,
que continha o que se tinha feito, o que iam fazer, ndo sendo a desejada, precisava
ser ouvida. Pior do que tolerar uma ma noticia, foi viver sem noticias e criar
detalhes, sem fim, para um enredo que tendiam a imaginar. Como pode a

imaginacdo, companheira de tantas horas, ser tdo severa.

Numa outra fase, ai sim, em que surge a confrontagdo com a noticia, assumem
diferentes posigdes. Vao da aceitagdo que lhes permite prepararem-se, até ao
distanciamento do conteudo e das fontes. Encontram-se aflitivamente entre o
querer e precisar de ouvir e a recusa intencional a qualquer tentativa para que tal

aconteca.

A necessidade de informagao expressa tem em si muitos siléncios, ou seja, deixa
antever que a familia pode ndo saber e como tal deseja saber, mas sabendo pode
desejar que coisa diferente |lhe seja dita. Surge ainda uma outra posi¢cédo, a que
nega determinantemente a afirmacao de que a informagdo € uma necessidade

major, uma vez que em determinado periodo, a necessidade de n&o ser informada
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toma a sua posigcdo. Importa tal como referido que seja elencado o tempo de
vivéncia na situagdo e momento de vivéncia em que se encontra, sabendo-se que,
se por um lado o tempo permite a aquisicdo e apropriagdo, por outro sustenta a

tomada de decisdo relativamente ao assunto.

Estar preparado e preparar

Ainda que n&o se tenham preparado para a chegada deste acontecimento nas suas
vidas, sentiram que tinham que se preparar para lidar com o que este lhes
reservava no quotidiano. No contacto direto com o seu familiar presenciavam o
sofrimento continuo e prolongado de ambos em que muitas vezes pouco lhes
restava. Percecionaram aquilo que pensaram ser a luta constante pela auséncia de
dor, de sofrimento fisico. Falavam de uma dor fisica que se questionavam do
porqué de existir, de permitirem que acontecesse dentro dos servicos de saude.
Mas também de uma dor, profunda, ndo palpavel, por nada conseguirem fazer, de
uma luta interna constante. Compreenderam que o alivio da sintomatologia,
também, no término da vida, teria permitido de um modo mais concertado e com
menos desassossego gerir cada momento. Apesar da resolucdo da situacdo nao
fazer parte das possibilidades, a humanizagdo dos cuidados, considerando a

pessoa doente e a familia, tornavam tudo mais toleravel.

Isilda, filha de David "4 minfia maior necessidade era saber se ele tinha passado bem, como € que ele tinha
passadn a noite, Se tinha comido, Se tinha estadn bem-disposts.. «estou a sofrer b um ano e meig com o mey
pai... ele diz-me certas coisas e eu comegn & chorar & frente dele, eu nem sei o gue é que hei-de dizer» se calhar
U devig dizer mais alguma coisa mas nem Consign, porgue o imey estadn de nervos J4 estd tan debil estou tin
magoads, que sg me apetece bater 4s pessoas, & dizer: Lk ndo tem cura, mas ngo € preciso ser tratadn 8ssim..
deviam dizer: «Nio hd nada 4 fazer mas vamos minimizar o possively "

Procuravam proteger-se e proteger os que, entre si, se encontravam mais
vulneraveis. Foi notdrio que esta situacdo “afetava” particularmente os mais
préximos, alterando por completo 0 modo como respondiam habitualmente as
situagbes no quotidiano. Encontravam-se e sustentavam entre si uma vivéncia
partilhada, possibilitando que a informacdo lhes chegasse de um modo mais
delicado, ou que o contacto com a pessoa doente fosse feito com alguma
preparagao prévia. A sua principal preocupacao era “prepararem-se” para depois
"ajudar”. Estar preparado, possibilitava definir objetivos e elencar estratégias,

previamente, embora, como ja referido, a mobilizagdo para a preparagao fosse

Anabela Mendes



A descrigdo interpretativa do fendmeno 79

significativamente sua. O tempo de vivéncia tinha-lhes conferido espago para tudo.
Perderam-se, encontraram-se e encararam, informados, a realidade que se
avizinhava. Antecipavam-se ao momento e ao encontro preparando o modo como
agarrar cada um, dos seus, numa escalada que tinham que fazer. Sabiam-nos
fortes, mas coisa tao dificii de pensar, de suportar, deixava-os frageis,

desprotegidos e ausentes de tudo, incrédulos.

Antdnio, namorado de Elsa “...z/es estavam, estavam nitidamente afetados psicologicamente... ey munca tinha visto
0 pai ds £, uma pessoa que ndo mostra muito o que & que sente... ...falsr com ele e ele desatar a chorar all 8 minha
frente, 8 mée da £ também.. nessa tarde, eu fui mais cedo, quis ver a F antes de chegar a mée da £ porque ey
sabig que ia ser um chogque para a mée da F... uando cheqou tive que estar a acalmd-la, nén sabia que era assim
& entén foi mais aquele... fui mais cedo para me preparar & mim, para ajudar depois a mée da E.."

Isilda, filha de David "4 infarmagéo era importante para mim,  para eu preparar & minka mag, porgue a minha
mée & uma pessoa simples, do campo, 8 uma pessoa sensivel. muitn... que sempre dependey muito dele, e ele
dela...pronta, £ gu tinha que & ir preparands, £ depois tambem para ey estar preparads, para Saber o que & que ey
/4 fazer a sequir, como £ que ey havia de o ajudar, 4 ele e a ela principalmente...”

Tania, nora de o .z pessoa estands minimamente informada, comega 4 encarar as coisas com realidade mais
cedn, prepara-se, 1o que Se va sentir melfor, mas encara a realidade mais ceds, comega & pensar ‘tenho que me
[regarar porqgue ista pode durar uma Semans, um mes mas ndo vai durar mais do gue isso”. A pessoa que ndo
£st4 informads leva aguels esperanga sempre...”

Ana, filha de Joana .deviam ser mais cuidadosos com a familia, porgue se a familia aquenta & dor, também
aguenta saber o que se passa g mais vale saber logo do que estar a protelar uma coisa. No caso dela correu bem,
gragas  leus, mas podia ter corrido mal e nds saberiamas quandn tivesse que scontecer alguma coisa..”

No regresso, de muitas idas, alguma pausa permitia que determinadas palavras
tomassem corpo e significado num conjunto de muitas outras. Era feita uma leitura
do que ficou perdido no siléncio, ou entre muitos significados. Num instante
passavam da certeza para a duvida e do sossego para o desassossego.
Navegavam por novas questdes, novas inquietagdes, sentindo que nunca paravam

de interpretar o que lhes chegava, ainda que nao fosse intencional, acontecia.

Isilda, filha de David “Fu/ ver o mev pai e quando vinfa para casa lembrei-me do meu amigo me dizer: - | 8 uma
metdstase tens de estar preparads, € eu pensar, tenfio de gstar preparads para qué?”
Parecia que, nestes momentos, tudo passava por si, tudo partia, que ficavam sem

cais. A fragilidade, perante determinada informagdo, deixava-os incapazes de
decidir, de reagir. Tiveram a sensagao de que ja nada dependia de si, do seu
cuidado. Foram instantes, segundos impossiveis de conter. Uma sensagéo

eminente de queda, de falta de chao, sem piedade.
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Camila, mée de Célia ”.z/ fo/ transferida durante a noite, £ eu quandn falei com o meédico do hospital ele disse-
me: A [ piorou e o estadn dela estd alterads.”. de maneira que tiveram que 4 levar g e jg nén ouvi nada...”

Foram informados de que a busca de informagao havia de conduzir a sua vida dali
em diante. Arrogaram-se fazer a sua leitura e interpretacdo do conteudo da
informacdo, mas também a leitura e interpretacdo de outros [recetores], quando

assumissem eles o papel de emissor.

Antdnio, namorado de Elsa “Fu estava ali “para o que desse e viesse”. eu gosto muito dela e gosto muito da familia
dela e o meu papel 8li era de, era mesmo de mediador, por assim dizer. Fu tentava acalmar as coisas com & familia
£ ltentar fazer com que eles vissem o lado positiva, tentar acalmd-los, ndo vissem sd mal.. a0s fins-de-semans,
quandn ndo estava na fiora de visita, /g 8 casa deles, passeava o oo, que sentig a falta da F... eu também me sinto
parte daguela familia, porque eles receberam-me a mim... trataram-me sempre coma um filho & eu sinto-me
COMO... Bl tentava apaziquar as coisas, pard eles nén Se Sentirem, 40 Se Sentirem 5o isoladps...”

Tania, nora de o “.grimeiro dgo-me a infarmagsn, fico com ela 4 minfa maneira g, depois, quands vau dar aos
outros j4 vou mais calma, j4 tento passar aquilo de uma mangira que as peEsSoas consigam encarar melior, dizer
que uma pessog vai falecer ndo 6 fdcil a gente chega ali e ‘o meu pai vai morrer”, & pessoa tem que ter alf uma
certa maneira de falar com a minha sogra, com o meu marido ou com & minha filha, eu jd lido com estas coisa, §
arranjei uma defesa...”

Considerando a existéncia de situacao critica de saude, voltam-se constantemente
para o periodo pré-transicao saude-doenca. Inquietou-os também o que motivou o
internamento. A possibilidade de que a situacdo podia ser evitada revisitou-os
constantemente, remetendo para a gestdo do regime terapéutico no que diz
respeito ao tipo de alimentagao e vigilancia e monitorizagdo do efeito farmacolégico,
mas também a possibilidade de maior vigilancia nas questdes do trafego rodoviario
e nas instalagdes ou locais de pratica desportiva. Importa saber para prevenir,
crentes de que a tomada de decisdo com a pessoa doente devia partir da
revisitagdo da situagao presente. Em determinadas situagdes, nomeadamente com
familiares idosos, com processos de doenga cronica em simultaneo, era importante
assumir alguma preparagdo no sentido de acautelar novos episédios,

provavelmente mais criticos.

Gisela, filha de Lurdes “..z enfermeira entéo disse-me «a sua mée teve uma grande subida de tensédn. O deixou de
tomar o remédio ou teve um Siress muito grande ou por tristeza ou alegria» e sa ai 6 que eu compreend) talvez o
porqué daguils ter acontecido g 8 muito importante saber o motivo, F agora com & resposta que a enfermeird me
deu J4 tenho muito mais cuidads, /4 protejio mais & minka mée, jg sei_jg me tranquilizou mais... talvez para outra
JESSOE 140 [mparta 8 razén, mas para mim 8 muita importante”
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Sabiam que o conhecimento que a equipa tinha, resultado da experiéncia vivida e
de formacao que sustentasse o seu agir, permitia alguma previsao relativamente ao
resultado de determinado processo clinico. Contudo, apesar da sua insisténcia para
Ihes ser feita uma leitura prévia da situacdo, determinados assuntos careciam de
particular cuidado pela equipa. Dominios como a finitude eram sucessivamente
acautelados pelos profissionais de saude. Percebe-se que seria necessario algum
exercicio clinico neste dominio, considerando que no limite estariam a preparar
para o que ja esta preparado para si e que vai certamente mudar as suas vidas.
Identificavam que a partilha, as explicagcbes, a proximidade dos profissionais
acontecia no periodo que se segue a morte da pessoa ali internada. Falando depois
da situacao se apresentar, quem se adiantava era a situagao e nao o profissional.
Reforgam, também aqui, que a iniciativa de alguns profissionais se manifestou num
siléncio cauteloso. Foi-lhes dado um espaco, para estar, mas que cada um recheou

com o que tinha em si.

Gisela, filha de Lurdes “.falar da morte & muito importante e eu penso que as enfermeiras ou os médicos falam
depois, depois de j& ter morrido. E néio pode ser assim, tem de se falar antes... Quando se morre de acidente a dor
ndo & a mesma, do que quando a pessoa estd preparada para morrer, quando as enfermeiras e os médicos
preparam a morte... sim, nio se sabe quando se vai morrer, mas hé estudos para saber se esta perto ou longe da
morte e eu penso que tem que se falar nisto nos hospitais”

Do estar no contexto e na situacao, ficaram saberes que cada um adquiriu e fez por
se apropriar, resultado da necessidade de se manter estavel e encontrar algum
conforto. Revisitaram-nos fazendo o uso necessario, assumindo algum dominio em

determinados momentos. Ficou em si e emerge sempre que falam da situagéo.

Nafael, marido de Guiomar “...vai-se dominando, vai-se absorvendo muita informacéo, e nds vamos recolhendo e
vamos fazendo uso dela... ainda hoje, recordo muita coisa que vi e que aprendi...”

1.6 - O SENTIDO ENCONTRADO - DESALOJAR O DESASSOSSEGO

Dois temas refletem, na experiéncia vivida, o sentido encontrado. Desvenda-se no

quotidiano e na vida.

Em cada dia, deste pedaco das suas vidas, encontraram razdes internas ou

externas para chegar ao dia seguinte. Permitiam-se provocar o destino e o
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infortunio, pelo encontro diario com o que tinham. Muitas vezes, pouco ou nada.
Percorreram um vazio imenso, em que as lembrangcas de paixdo e partilha
teimavam em ser companheiras, mas tornavam o caminho ainda mais dificil.
Agarraram, lentamente, cada uma delas e deleitaram-se encontrando rastos de
alegria e forca que lhes permitisse estar perto, estar junto, mas assumir que séo

vulneraveis e que haveriam de fraquejar muitas vezes... muitas mais.

Sabiam que viveriam muitas vezes “entre a luz e a escuriddo”®.

No quotidiano

A vivéncia, relembram, era de preocupacdo com o presente, traduzindo-se em
duvida no futuro. Para algumas das pessoas da familia o diagndstico era, pela sua
literacia em saude, revelador de um quadro dificii de aceitar e que

inexplicavelmente lhes dizia respeito.

Maria, esposa de Abel v sabendo que € uma dor frontal e sabendo o que & que pode dar angustio-me um
bocadinho como € que isto vai ser no future, pronto. Mas como digo vou vivendo dig apas dia, aligs desde o inicio
SEnsagdn £ £ssa, s valg 4 pena fazer planos para 4 Semana que isto 6 um dig depois do outro. £ portants, foje 6
assim, amanhia g assim, depois vemas, depois vemas, depais vemas, néa dg para planear”

Como podiam lidar com algo para a qual nao tinham resposta? Como se regressa a
casa, como se consegue descansar ou sossegar com tamanha preocupagado?
Sentiam-se perdidos numa “noite escura” em que tudo é assustador e adquire um
tamanho, muitas vezes, desproporcionado do real. Aqui alguém ditava o seu

destino, e a espera nada encorajava ou animava.

Camila, mae de Célia “fu andava parecia uma maluguinka a correr de um lade para o outro, até me fazia bem,
porque esquecia um bocadinho, sentia 8 minfia cabeca ocupads porgue sabia que a minka filha tinha que ser
gperads, gue a minfia filia tinha que ser tratads, eu tinha gque correr, gy tinha que resolver aqueles problemas
todos £ sentig-me dtil, sentig-me dtil..”

Dar continuidade ao processo de vida revelava-se dificil, ainda que necessario.
Esqueciam outros familiares, outras necessidades, sentindo que a vida que
estavam a viver, ndo era a sua. A exclusividade era muitas vezes para a pessoa
internada e para tudo o que se relacionava com o processo saude-doenga. Dava-
Ihes grande conforto o envolvimento em tudo, significando que estavam a ser e
faziam parte do processo. “Sentirem-se uteis” era fundamental e o seu total

envolvimento era importante para ambos, pessoa doente e familia. Encontravam
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sentido para a sua vida no horario de visita, nutrindo uma entrega ao outro que era
parte de si. Em tudo o que faziam e se envolviam emergia sempre como alvo de
atencdo a pessoa doente.

Filipa. esposa de Fernando “ Passow, passou, as minfas atengies, a minha estima, era tudo o mey marido, eu nessa
altura ngo pensava em mais ninguém, era aquiln sa, fospital o meu marido, £4 em casa o meu marids, 8 ngo...15o
[mE gpetecig falar com mais ninguém, o mey marido era Sempre o centra das atengpies, e todos os bocadinhos que
tinha, era sempre 30 pé do meu marids...”

Ana, filha de Joana “..fica muito contente, fico sempre muito gratificada comigo prapria quands as coisas correm
bem, quando afinal nds vemos que o facto de termos posto o creme 1o 4 deixou ganfiar feridas, o facto de &
termos massajadn, penteadn o cabelo ou lhe termos arranjadn as unfias fez com que elg se sentisse melfor
psicologicamente logo, d3-he mais forgas para recuperar..”

Salomé, filha de Uscar .7 altura falava-lhe na novela (viamos os dois a mesma novels) mas depois jé ndo sabia o
que havia de dizer. Entdo massajava-ihe as pés. Fe até jg punha o pé de fora, como quem diz ‘o te esquegas”
Llas até comentavam ‘g si mimos” Mas é complicadn, havia alturas em que jg ndo sabia o que dizer, as palavras
4o chegam. Houve ali um mau bocads...”

No recordar o momento da visita quando regressavam a casa; no reencontro com
outras pessoas em multiplos locais, que questionavam o seu estado de saude; na
necessidade de tratar de aspetos burocraticos, relativamente a baixa médica por
internamento; os descendentes que comegam a estranhar um periodo tao alargado
de auséncia do familiar, tudo tendia a relembrar que uma das pessoas nao estava
bem, logo ndo estavam bem. Recordam que nem sempre lhes era permitido
prepararem-se. O vizinho ou o colega de trabalho geravam um ciclo de questbes
para a qual nao estavam preparados para responder.

"

Maria, esposa de Abel ”.ser parads de cinco em cinco minutos no hospital por um colega a dizer “entdo como €
que acontecey? Lomo £ que foi? Estavam onde?” g ey contar aquela histiria montes de vezes... apetecia-me mets-
Ios tadus numa sala de conferéncias e dizer assim “agora vou dar uma conferéncia de imprensa e voces van ouvir
tudp de uma vez e depois ninguém me pergunta mais nada’, 8 minfia vontade era ‘parem /4 com isso!”

Chegaram mesmo a desejar que nao falassem do assunto, e que conversassem de
outras coisas, permitindo-lhes algum distanciamento da vivéncia. Recusavam
passar de recetor de informagao a informante, papel que ndo era desejado, ou para

um texto que tinha como ponto de partida uma histéria que era a sua.

Maria, esposa de Abel Fu dizia “Isto 6 o que eu viva todos os dias, portants eu quers € que me contem coisas
diferentes, digam-me coisas parvas, namoricos, n4o sel gués, guebras de namoras, tricas do fospital que ndo sei
quem fez 0 ndo sei qué, qualguer coisa, qualguer coisa serve, de telenovels, falem de qualguer coisa parvo mas
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que 1150 seja dista, porque isto falo vinte e quatro horas por dia, isto estd na minka cabega sempre, £ partanto
£sta necessidade de diversificar.. que me fagam Spairecer, que me PUXEM pard Dulras Coisas, que Mg Comtenm
outras coisas e ngo ficar ali sempre, sempre, sempre, sempre naquil.. "

Consideravam que a vivéncia conjunta, imediata a ocorréncia, dava espago a um
tempo em que progressivamente “todos” se afastavam. Nas pequenas coisas, a
partilha e o apelo faziam falta, mas encontraram-se, sés, no seu canto, e sentiram-
se desprotegidos. Pretende-se que avancem, que caminhem sabendo que nem
sempre a mao que ampara esta ali ao lado. Num qualquer momento, precisando,

terao que apelar para que alguém apareca em seu “auxilio”.

Nafael, marido de Guiomar “.uns amigos que ali durante um tempo fazem um esforgo e vép apoiands, mas
conforme as coisas se van prolongands toda a gente tem muito boa vontade, mas ali naguelas coisas quem & que
as trés da manhd vai comprar um mago de tabaco, ngo £ por mals amigo que Sejd mem eu tenfin coragem de
pedir... ndo queria fumar, néo interessa.. mas £ nestas pequenas coisas, néo 6.

Num registo de presenca assidua, no servico de internamento, foram sentindo que
a aproximacao entre equipa e familia aconteceu numa mesma direcdo, mas em
sentidos opostos. No momento inicial, a familia fez um cerco a equipa, sentindo que
esta tinha como alvo central a pessoa doente. Paulatinamente foi encontrando o
seu espaco e das pequenas interagcbes com a equipa, mencionam os enfermeiros,
que vém agora em seu encalgo, sabendo de “pequenas” coisas que recheiam o seu
dia-a-dia fora do hospital. Referem que as questbes colocadas, que nada tinham a
ver com o processo de doenga que os trouxe ali, foram sentidas como de grande
aconchego. O simples facto de lhes ser dada a hipétese de partilhar foi muito
confortante. Assumem que em jeito de “conversa” deslocaram o seu foco de
atencgao para “a outra vida”, a vida fora do hospital, que nao deixou de existir. Vivem
na e da corrida, constante, entre estas duas vidas. A possibilidade de falarem do
que completava a sua vida fora do hospital, permitiu-lhes libertarem-se,
expressando o que os recheava, o que eram e o0 que tinham enquanto pessoas.
Puderam nestes pequenos momentos, rir, comentar o que tinham de préximo e o
que os aproximava enquanto pessoas que encontram momentos de felicidade na

leitura de um dia tao cheio.

Nafael, marido de Guiomar “Huem trata de nds, da familia, no aspeto psicoligico séo os enfermeiras com estas
conversas “entdn tem filhos? Noo tem? Sim senhors, entso quem estd a tratar deles?” os aspetos praticos da
vida. Huem & que fez essas perguntas? [l médica? Nunca nenhum dos médicos me perquntou quem £ que estava a
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tomar conta das criancas, sS40 s enfermeiras, £ 0 enfermeirn, o enfermeira £ que conversa um bocadinho * muito
longe, de onde & que vem?”, “eu venfio dali” ‘gpd isso & mesimo ali a0 pé de mim tambem, somos as dois da mesima
terra” Ngo leva a ladp absolutamente nenfum, ndo adianta nads, mas tem um aspeto curativo de certa maneira
partilhar com alguém um bocadinho, sgo os enfermeiros. s enfermeiros € que fazem aquele, néo encontro o
termao, mas aquele bom ambignte € crigdo pelos enfermeiros....”

Na sala de espera percebem que a interagdo entre familiares, também carece de
tempo. Os momentos iniciais sdo de reserva, de recusa em interagir. Os que o
tempo ajudou a saber esperar percebem que, tal como eles, os que agora chegam
também vao ter um tempo de siléncio até que conseguem dizer pequenas coisas e
progressivamente falar do que os preocupa e trocar apontamentos da sua vida.
Falam do que os trouxe ali e mais tarde, muito mais tarde, de quem sao pertenca e

quem |hes pertence la fora.

Rafael, marido de Guiomar “..foda a gente passa ali por istg, que & ao principio tuds muito calado, estamos cadg
um com 4 sug dor pessoal néo 67 F tem que digerir aguilp, trés, guatro cinco digs, e depois & partir dali se 4 coisa
se prolonga, € a partir dali que, pronto, as pESSOAS COMECAT 4 CONVErsar £ COmEgam 4 Entrar /13 CONVersa, nas
Coisas, mas munca minguém tem muita disponibilidade para grandes conversas, como € evidente, ndo estamas o
cafg, ngn 67 As pessoas estin preocupadas, t6m as Suas vidas, tem as suas Coisas, estin pesarosas. brande parte
{8 Circunstancias, as coisas nén estdn a correr bem, depois hd casos em gue as coisas vaa corrends melhor e a
GENLE VB, 35 PESSOAS JArece que cada um de iis ganmfia novo dmime, £ diz, “ah, a sua mulher estd melfor!”

Sempre que olharam, e fizeram-no muitas vezes, para o significado que tinha a
pessoa doente no contexto familia, tiveram a nocdo que em determinadas
situacoOes, era a trave-mestra da familia. A sua auséncia condicionava o bem-estar,
a tomada de decisdao dos restantes. Reportam que estando juntos eram fortes,
capazes de lidar com as situagbes do quotidiano, mas que na auséncia deste
membro emergiam as fragilidades dos restantes. O processo de transigédo saude-
doenga de um dos membros da familia gerou, da proximidade e partilha, mudangas
que careceram de adaptacao dos restantes. O modo como cada um se adaptou a
esta nova situagdo dependeu significativamente dos recursos que tinham,

singulares, mas também da capacidade de se situarem e envolverem no processo.

Catarina, filha de Margarida "/ /minha mée nunca tinha ficado doente e de repente... ‘ela amanhd se calfar j cé
néo estd” foi um chogue para o meu pai A minka mée & o meu pai séo os pilares da Familia, A minha mée tem
muita forga e matem & Familia unida, [ meu pai também € aquela forga e estamaos todos muito unidos. Faltands a
minha mée, o mey pai foi-se logo abaixa...”
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Perceberam que a cada dia, a cada momento, se somavam outros tantos que
revelavam a fragilidade de que eram compostos. Como podiam ficar tdo débeis,
como podia a situagcdo tomar tao conta de si. A sua capacidade de resiliéncia, ha
muito ultrapassada, dava lugar a uma solicitagdo extrema. Invocaram uma entidade
superior, que nao conheciam, com a qual nunca tinham “privado”. Nao sendo
crentes, passaram a crer que alguém havia de tomar conta das suas preces. Movia-
0s a esperanga, a confianga profunda de que tudo se haveria de resolver.

Catarina, filha de Margarida “£u 80 sou uma pessoa crente em Deus mas pedia & todos ‘por favar, salvem a

minha mée, eu preciso da minha mée!”. Mas espera, eu ndo sou crente, entdn estou a pedic a quem? [] qué?

Porqué? Mas I ests, 6 aquela esperanga que temos dentro de nds, aguels forga, 8 vontade que temas de que ela

figue bem. lueremos que este momento passe, acreditamos que elg amanhé /g estd em casa e que vamas estar
todps juntos de nove..”

Na vida

Transportam em si a vivéncia e o que resultou dela. Deixam perceber que a
tristeza, a ansiedade, o desalento, lhes permitiu experimentar uma vulnerabilidade
extrema. Viveram da mobilizacdo de recursos numa tentativa de encontrar algum
saber que lhes permitisse algum conforto e bem-estar. Encontram agora, apds a
agitacao por que passaram, um sentido de pertenca reformulado. Acresce ao que
tinham, uma intencdo fortalecida de estarem proximos e cultivarem o que os
aproxima. Nao Ihes bastando saber que se gostam, querem dizé-lo e demonstra-lo.

A “eminéncia de perder”’, um dos seus, inquietou e conduziu a um cuidado extremo.

Sara, filha de Berta “Mds partimos de um principio que a pessoa j& sabe que nds gostamas dels, € nossa mae,
gostamos dels, néo fid necessidade de dizer. g elg tinha necessidade de ligar todos os dias e dizer que el era
muito importante na vida dele, gue gostava dels, e isto se calhar olfando para o mev frméo, porgue 8 militar 8 tem
aquele ar assim muito formal. e que s emogbes estin sempre para sequads plano, dizer a alguém que gosts, &
que isto foi na eminéncia de perder um familiar, ficava tanta coisa por dizer.. agora esse cuidado de nos
Mimarmas mais uns 408 outros, de dizer 8s importante para mim, coisa gue e calhar antes, fruto da nossa vida, &
[PESSOA ENtra numa roting...entdn mas 4 pessod 4 sabe gue eu gosta dels, claro gue sabe, mas 8 bom ouvir ndo 67
Nis jg éramos unidos mas Isto agora ainda nos umiy mass...”

Camila, mae de Célia *.uma gproximapdo maior, uma dedicagéo maior.. Agarrar-me a elgs... Unimo-nos muito,
aligs nds somos uma familia unida. s meus pais, as minkas irmds, 4s minhas sobrinkas séo muito unidas, entsn
quando acontece assim uma desgraga destas eu fico de rastos, mas elas tambem ficam, fica g familia... houve uma
unido muito grande, uma forga muito grande, isso sem divida nenfuma..”

Se por um lado, é sentida a necessidade de se guardarem e partilharem momentos

de maior intimidade, e de se dedicarem aos interesses de cada um e a resolugao
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do que os inquieta, por outro, ficam maravilhados com os sucessos individuais e
conjuntos, sofrendo por todos e por cada um em especial. Encontram uma maior
disposicdo para ajudar, realizando planos de intervengao, no sentido de definir
quem ajuda quem, quem faz por, quem estd com. Partiham e elencam

necessidades individuais e coletivas.

Filipa, esposa de Fernando "4 doenga do meu marids, fez-me ser mais humans, olhar em frents, e olhar e dizer
assim: " - Aguele precisa de mim tambem.” F eu, se posso sjudar, ajuds as meus netas naquilo que ev...eu deixa de
fazer tudo para ficar com elgs, pelos meus filos também fapo 8 mesma coisa,”

Sabem que na experiéncia vivida, alguns entre todos, retrairam o seu choro para
estarem prontos a acolher o de outros. Cuidam, acalentando-os, presenteando-os

com a sua presenca e afeto, vigiando a sua saude e bem-estar.

Rafael, marido de Guiomar .. ainda néo passou totalmente. Nao passou, sgo aspetos psicoldgicos incontrolgvers. A
noite, por exempln, né0 Sou capaz de deixar de... estar 3 dormir £ 140 Sou £apaz de deixar de por EXemplo, Cinco 43
manhé, e acords, vou ver Se el estd, se estd deitads, se estd a dormir...”

A finitude de uma das pessoas da familia, trouxe uma saudade, que nao
conheciam, mas que agora os acompanha assiduamente. Sentem-se mais
humanos, mais sensiveis e deixam-se frequentemente afetar pelo sofrimento vivido

pelos outros.

Filipa, esposa de Fernando " /g era humana e figuel muits mais, porque 8 assim, nds com as doengas dos nossos
maridos, ou de guem for, nds aprendemos a8 fazer muita coisa, 8 assim, aprendemos & ser mais humanss..”

A vivéncia do processo de transi¢ao saude-doencga, fez brotar um saber e um estar,
reformulados. Progressivamente retornam a vida de todos os dias, reencontram-se,

ainda que o vivido surja enquanto parte do seu mundo.

"

Maria, esposa de Abel *.percebi que tinha de voltar a trabalfar, tinha que arejar @ cabega, tinha de ver outras
coisas, tinha que ter outra roting e tinha que tentar ter bons tempos de qualidade com ele. F o que me custou no
valtar a trabalhar foi enfrentar as pessoas...”

"

Nafael. marido de Guiomar “..;z trabalfo, o e-mail € uma pilha, estou agora a digerir a pillha de g-mail a pilha de
papéis que vao ficando. Houve muita gente muito paciente que esperou até fig uns meses pard By Consequir
finalmente resolver os problemas que tinha...”

Vileta, filha de Pilar “Ainda choro muits,  um processo muito longo, ainda ests tudo muito presents. Judo tem o
seu timing”
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Sofia, esposa de Rodrigo “Sim ficamos completamente de parte. Depois quando as coisas se resolvem,
recuperamos o nosso ‘t

Referem que tendem a manter contacto com pessoas que pelo seu agir sdo
extremamente facilitadores da vivéncia do processo de transi¢cdo saude-doenca.
Sentiram-se cuidados por estas pessoas que deixaram neste momento das suas
vidas um registo de humanidade. Cuidaram mas foram cuidados. Foram
merecedores de uma atencido que se revelou fundamental, num momento em que

s6 podiam contar consigo.

Maria, esposa de Abel "Houve uma senhora que me gjudou na pista e que néo me conkecia de lado nenfum, mas
PErcebey 4 situagsn £ atg estava na disposigdn se o helicdptern ndn me pudesse levar ao hospital ela levava-me,
telefonou & saber noticias e também foi [ ter, portanto sem me conbecer de lado nenhum, era uma pessoa
puramente desconfecid, telefonou-me a dizer o que € que eu precisava, eu disse-lhe que estava ainda com as

otas, trouxe-me uns téms do filfho, trouxe-me meigs, trouxe-me roupd e uma escovg de dentes e disse ‘olfia, tudo
botas, b ténis do filho, ¢ 4 de dentes e d lha, tud.
0 quUE precisares ests aqui” e foi espetacular. Ainda hoje temas mantido contacts, saber novidades e...”

A experiéncia vivida persiste em tornar-se presente, uma vez que o tempo
cronolégico nada tem a ver com o tempo vivido. Aludem como muito presente, os
momentos de extrema vulnerabilidade que experimentaram. Deixam-se levar pela
vida, entram no quotidiano da vida de outros e deixam que outros recheiem a sua,
mas a sua presenga como um todo carece de tempo. Um tempo que sendo muito, é
pouco, considerando o impacto que muitos ainda sentem ou lembram ter sentido.
Percebem ser dificil aprender a viver com a saudade dos que partiram ou resistir ao

choque do que foi a ameaca de os perder.

Rafael, marido de Guiomar ”.passaram oito meses. Fu ainda tenho aguels sensagdn que isto acontecey hd muito
pouca tempa. Mas agora 8 que comegamas 4 falar e comegamos 8 pensar, " oito meses? Jd tanta? dagui por um
nada passou-se um ana!”, tenfio de comegar a dizer 4s pessoas que me rodeiam g gue estin dependentes de mim
por qualguer coisa, um farnecedor, ou gualquer coisa, ‘tenha I3 paciéncia que a minha mulher esteve no hospital”.
Fara mim,_isto fo ontem! Fu aindg ndo consequi fazer o reset aos assuntos, £ 4s coisas todas, 8s tarefas, a.

aquels coisg tada..”
Tania, nora de lvo “.a minha sogra tem-se sentido sozinfia, £std & viver sozinha com uma gata, 4 estava casads

hd 45 anas, ndo € ficil jd néo tem os filhos em cass, os netos a gente sabe que eles crescem, vao 14 de vez em
quands, telefanam, nds vamos /6 de vez em guands, & pessaa tem de aprender 8 estar sozinha, ndo 8 fcil..”

Na andlise detalhada da vivéncia da familia face a necessidade de informacao,

verificou-se segundo Van Manen 7 ™ "% a importancia de “fazer a distingdo entre

Anabela Mendes



A descrigdo interpretativa do fendmeno | 189

temas eventuais e essenciais”. Especificando que “nem todos os significados que
encontramos num fendmeno ou experiéncia vivida sdo Unicos desse fendmeno ou
experiéncia vivida” 7 P ' Importou distinguir entre aqueles que parecem
essenciais, 0s que emergiram apenas numa determinada histéria ou cultura . O
autor refere que esta diferenciagao, entre o que € essencial € nao é, pode ser talvez

“0 elemento mais dificil € controverso” da abordagem fenomenoldgica P 1%,

Pretende-se agora trabalhar o resultado deste processo de imersdo nos dados ),
discutindo cada um dos temas essenciais [llustracdo 5], que foram emergindo e
considerando a evidéncia cientifica produzida.
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2 - A DIMENSAO FENOMENOLOGICA DOS TEMAS

Da imersao nos dados pela leitura cuidada das transcrigdes e dos temas, e da
conversacido com 0s mesmos, apura-se que a informagdo na experiéncia vivida
pela familia da pessoa adulta na UCI se revelou na esséncia, o que permite

desalojar o desassossego que vive em Si.

Neste processo de “captacdo do essencial” 7 P ') houve um constante voltar ao
fendbmeno em estudo e questionar se cada um dos temas se revelou um “tema
essencial da experiéncia” da familia face a necessidade de informacdo. Tal com

refere Van Manen ¢/ P 197) «

na determinacédo da qualidade universal ou essencial de
um tema a nossa preocupacao € descobrir aspetos ou qualidades que fazem um

fendmeno naquilo que é e sem a qual o fendmeno nao poderia ser o que é”.

Tornou-se indispensavel ter os objetivos definidos, como linha orientadora na
recolha, interpretacao e escrita do texto que desvenda o que carateriza o fendmeno
em si, centrando-se sempre na exigéncia de Van Manen ¢ PP 1°115215%) do que “o
nosso texto” deve ser “orientado, soélido, rico e profundo”. Pretende-se (7 PP 151:152.153)
assim uma atencao redobrada “ao conteudo e a forma, ao texto e a textualidade; a
orientacdo exclusiva para o que realmente importa; a necessidade de se ser
concreto, explorando um fendmeno em todas as suas ramificagcdes
experimentadas; dar ao fendmeno ou a experiéncia vivida o seu significado para

que se mostre, para que se possa entendé-lo”.

A discussdo que agora se constréi permitira visitar cada um dos temas essenciais,
que constituem os resultados deste estudo, e discuti-los com os resultados de
outros estudos . Deseja-se que o pensar com os dados possibilite, pelas incursées
sucessivas ao contexto de cuidados, uma leitura daquilo que sdo as implicagbes

para a enfermagem e que constituirdo a IV Capitulo deste trabalho.

VIVENCIA DA INFORMACAO INICIAL

O momento em que é informado da situagdo assume, pelo impacto que gerou na
pessoa membro da familia, multiplas referéncias ao longo da conversa. Depararam-
se bruscamente com a noticia de que uma das pessoas da familia estava a viver

um processo de doenga critica, da qual resultou internamento numa UCI.
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Decorrente de uma situagdo aguda ou crénica, o facto de resultar no internamento
numa UCI, tendeu a condicionar a vivéncia, tendo associado o facto de ser
imprevisto e a gravidade da situacdo. Uma grande parte dos familiares salienta que
factos como a vivéncia da situagcdo por outras pessoas, com quem contataram
previamente, ou a visualizacdo de séries televisivas relativamente ao contexto,
contribuiram expressivamente para o significado que teve “estar internado em CI”.
A necessidade de ser informado do que se estava a passar na sua situagao
concreta assumiu particular importancia. Precisavam desesperadamente de saber o
presente e inevitavelmente o que esperar. Auerbach e colaboradores (1° P 28
perceberam que “informacéo clara”, relativamente ao doente, foi reconhecida como
“a necessidade principal para os familiares”, reconhecimento que é transversal a
um numero significativo de estudos, salientando-se os de Olsen e
colaboradores ', Plakas e colaboradores '?: Hinkle e colaboradora "®; Benner e
colaboradoras " e Bond e colaboradores '®. Quando voltaram a analisar cada uma
das necessidades elencadas apuraram que a informacdo tinha significativa
importancia no alivio da ansiedade. Bond e colaboradores '° P % referem que “a

informacao é claramente importante no alivio do stress da familia”.

Entende-se que viviam sempre em busca de mais informacdo, mas
simultaneamente com ansiedade relativamente ao que o conteudo desta lhes
reservava. Depararam-se com um contexto delicado, em que foi dificil lidar com a
ignorancia, com o desconhecido e com a duvida, o que vai ao encontro do estudo

g (16 p. 140)

de Zaforteza e colaboradore quando referem que o “ambiente da UCI” tem

“uma influéncia muito significativa sobre os familiares”. Salientam ("¢ P 140)
particularmente a este respeito, que os enfermeiros percebem que “os familiares
estdo confusos e nervosos, a necessitar de informagao clara e concisa, que atue

como fator tranquilizador”.

A informagao tende a promover a organizagao na vivéncia. Permitiu-lhes alguma
estabilidade fisica, mas principalmente emocional. Auerbach e

colaboradores (10 - 204

perceberam que a “desordem emocional” associada ao
momento de admissao esta associada a falta de informagéo. Reportam em detalhe
a necessidade de saber o que se passa com o doente e 0 que se propdem

fazer (9,
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As pessoas da familia com quem se conversou expressaram vivamente o impacto
da situacdo na sua vida pela linguagem nao-verbal, com expressdes faciais de
grande sofrimento, choro, oscilagdo do tom de voz, acentuacdo forgcada em
algumas palavras, mas também pela linguagem verbal ao repetirem
sucessivamente expressdoes como “‘um choque”, “ndo queria acreditar”, “impossivel
de acreditar”. Emergiram sentimentos de impoténcia e revolta, manifestados logo
no momento inicial, quando se viram privados do contacto com o seu familiar, ou
nao disponham de informacgao que Ihes permitisse compreender o que se estava a

passar. Engstrém e colaborador ¢! P %0

narraram que um dos temas que resultou
da sua analise foi “ver as alteragdes na pessoa”, considerando que “foi assustador
e irrealista” para os membros da familia ver a pessoa com “tubos no seu corpo que
garantiam o suporte respiratoério”. A esta situagdo juntaram-se no decorrer do
internamento outros fatores, como o agravamento da situagdo clinica do seu
familiar, a falta de suporte interno ou externo a UCI e o alongar do internamento.
Relativamente ao suporte interno, a monitorizacdo da vivéncia da familia no

contexto da unidade fez toda a diferenca. Zaforteza e colaboradores '®

realgam o
que atras se refere, ao afirmarem que os familiares observam tudo e constatam a
existéncia de multiplos tubos, que desconhecem a existéncia e justificacao, ouvem
sons que se revelam assustadores e relativamente aos quais importa clarificar,
nomeadamente que se refere ao fim de um farmaco em perfusao e nao a qualquer
sinal de alarme da condigdo fisica do doente. Wilkinson ® P 8 refere ser
fundamental contemplar estes aspetos, uma vez que “na crise as pessoas nao tém
a capacidade emocional desejada que lhes permita procurar suporte, este tem que

se antecipar”.

O suporte externo a unidade, nomeadamente a cooperagdo e o vinculo entre
familiares, fazem a diferenca na vivéncia, facto também mencionado no estudo de
Hoye e colaboradora '? considerando que sdo fatores muito importantes na
gestdo do stress e crise que estdo a vivenciar. Estes autores '® acrescentam

também como grande subsidio a existéncia de forte convicgéao religiosa e rituais.

Pelo impacto da situagcdo e do contexto, mas também pelo suporte encontrado,
permitiu-se encontrar diferentes fases de vivéncia. Remetem para tempos de
vivéncia, sempre numa relacdo de grande proximidade com a aquisicdo de
informacdo, mas essencialmente para o que esta informacao lhes permitia.

Consideraram que a percec¢ao do que estava a acontecer-lhes possibilitava gerir as
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emogdes, gerir o seu estar no quotidiano, ainda que nunca sossegar. Perceberam
que o processo assumia um desenho muito oscilante, mais vincado na fase inicial.
Wilkinson (8 P 83 depreendeu que a fase inicial de internamento é de “grande
incerteza relativamente a tudo o que esta a acontecer”, estendendo-se aos trés

179393 ym dos temas centrais da sua

primeiros dias. Para Engstréom e colaborador ¢
analise foi “viver a incerteza” em que reuniu as seguintes subcategorias “estar triste
€ receoso”; “saber e ndo saber’ e “alternando entre a esperanca e o desespero”.
Revelam assim o que é “sentir-se chocado, vulneravel e cheio de tristeza” ' P393,
Wilkinson " 83) deduziu que a familia procura incessantemente o acesso a equipa
médica, o acesso a informacgao, que referem poder tornar mais facil a vivéncia da
situagdo '®. Expressam '®?#% que s&do deixados na incerteza relativamente ao que
estd a acontecer, conseguindo questionar os enfermeiros, que “‘respondem com
todo o seu saber”, mas que no entender dos familiares também ¢é “limitado, pois
também n&o Ihes é dado acesso”. Ainda que a informagdo lhes va permitindo
alguma percecdo da situacdo, Verhaeghe e colaboradores “ relatam que esta
primeira informacao tem influéncia no modo de estar e agir num futuro préximo,
uma vez que o confronto inicial com o evento permanece bem presente na sua
memoria. A memodria tanto pode condicionar positivamente as estratégias de coping
pelas pessoas da familia como remeté-los para um enredo de emocgodes

negativas °.

De uma forma geral, apés o periodo inicial, as pessoas da familia, tenderam a
desenvolver estratégias de adaptacdo que decorreram das suas caracteristicas
pessoais ou apareceram como que por necessidade que dizem de “sobrevivéncia”.
A condicao clinica da pessoa doente, instavel e continuada, desequilibrava a sua
capacidade de resposta e mobilizava o proprio ou suscitava a iniciativa de outros
para um suporte mais consistente e proximo. Casarini e colaboradores @' P- 22%
descreveram que “o grau de severidade da condi¢do clinica da pessoa doente” é
uma das variaveis associadas ao uso das estratégias de coping. Indicam a “busca
de suporte social” como uma estratégia de coping significativa para as pessoas que

vivem uma experiéncia de internamento por doenca critica” ' 2%,

No esforgo de consciencializagao do real, de se adaptar cognitivamente a situagao,
muita da informacgéo que lhes chegava era de dificil interpretagdo. Revelaram que
dificilmente assumiram um registo assertivo, quando considerada a possibilidade de

expressar tal condicdo. Na tentativa de selecionar uma fonte para esclarecer as
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suas duvidas, a equipa da unidade é tida como mais uma entre as opg¢des
possiveis. Passam assim a considerar um conjunto de fontes. Verhaeghe e

20p-1494) referem que a familia “raramente recorre aos enfermeiros ou

colaboradores
aos médicos para lidar com a situagdo... com a experiéncia desenvolve o seu
préprio sistema de procura intensiva de informagao”. Referem estes autores que se
focalizam na “observacdo, escuta, questionamento e testam continuamente a
qualidade da informagdo que conseguem obter e a interpretacdo que
fazem” @ P %) Tendem a juntar toda uma pandplia de informagao, considerando
todas as fontes possiveis, como sejam “a que vem dos profissionais de saude, de
amigos que trabalham na area da saude e em histérias baseadas na experiéncia de

20 p. 1494

outras pessoas que passaram pela mesma situagao” ). Da experiéncia de

pessoas que viveram a mesma situagdo tendem a “tirar pistas que julguem muito

» (20 p. 1494)

importantes . Neste caso “a confiabilidade que depositam na pessoa que

conta a histéria e as semelhancas com sua propria situacao, influenciam o peso

» (2001494 " Casarini e colaboradores @' P 22 apontaram que o

dado a informagao
suporte, comunitario e social, conseguido, possibilita a “reavaliacdo constante da

situacao e a manutencgao do equilibrio emocional”.

Foi evidente que viveram, recorrentemente, a ideia de ameacga a vida, no momento
imediato ao internamento, mas também e sempre que a situagao clinica tendia a
revelar-se mais instavel ou dependia de novas ou repetidas intervengoes
terapéuticas. Este sentimento de risco de perda condicionou, no quotidiano, o bem-
estar dos familiares. De uma forma geral salientaram o que significava chegar a
casa e nao encontrar o seu familiar, ou a necessidade de ligar para o hospital assim
que chegavam a casa, logo apos a visita hospitalar. Uma grande parte dos
sentimentos descritos estiveram relacionados com atividades que antes
partilhavam, com a pessoa doente e que face a situagao podiam nao vir a partilhar.
Plakas e colaboradores " * ' consideraram que uma das suas categorias
principais era “emocgdes intensas”, reportando-se que emergia do impacto do
internamento e referem-se a sentimentos e emogdes fortes, mas significativamente
negativas quando se associa a antecipacdo da morte, quando ocorre a

» (12p-1%) Cutlera e colaboradores ??P 4 num trabalho de

“conceptualizacao da morte
RSL que considerou a experiéncia da familia face a situagdo de doencga critica

assumiram como um dos temas centrais de analise “a proximidade com a morte”.
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O sentimento de perda mobilizou os membros da familia na procura de informacgao
que lhes transmitisse esperanca, no sentido de continuarem a acreditar que tudo
iria correr como desejado. A este propdsito, Verhaeghe e colaboradores ¥
referiram que dos estudos analisados, também de RSL, emergiu uma nogdo muito
clara: a familia tem necessidade de informagbes precisas e compreensiveis que

deixem espaco para a esperancga.

Nas narrativas, a procura incessante de informacdo possibilitou contato com
multiplas fontes. O modo como lidaram com a informacéao teve muitas vezes a ver
com o que foi transmitido mas também como foi transmitido, reporta-se ao contetdo
e forma da informacdo. Nesta perspetiva, para além de esperarem verdade,
transparéncia, clareza no conteudo, acreditavam que as pessoas tivessem cuidado
na forma que adotavam para transmitir aspetos dificeis ou impensaveis de ouvir.
Percebeu-se que, de uma forma geral, remetem a escassa informagao transmitida,
para aspetos como excesso de trabalho dos enfermeiros, centralidade dada ao
doente, ou impossibilidade de os enfermeiros transmitirem informacéo, tarefa que
dizem ser do médico. Quanto ao modo como receberam a informacao,
circunstanciam que estava diretamente relacionada com a formagao do profissional

€ com as suas caracteristicas pessoais.

Percebe-se, relativamente ao conteudo, que para alguns familiares importa saber
tudo relativamente ao seu familiar, nomeadamente a especificidade e resultado de
todos os exames auxiliares de diagndstico realizados, contrastando com outras
pessoas que apenas querem saber o essencial para perceber a fase em que o seu
familiar se encontra, nomeadamente, se esta e como esta a reagir as intervengdes
terapéuticas. Mencionam que o0s pormenores nao suscitavam interesse,
considerando particularmente o seu potencial de entendimento dos mesmos. Estes

resultados sdo compativeis com o estudo de Hughes e colaboradores ?* * ")

ao
indicarem existir trés perspetivas face ha necessidade de informagao: “Os que
pretendem o maximo de informagao disponivel e colocam multiplas questdes; Os
que querem apenas algumas informagdes; Os que querem apenas saber quando é
que o seu familiar esta melhor ou pior”. Olsen e colaboradores ') ndo distinguiram
tipos de necessidades entre os participantes, mas depararam-se com momentos

relativamente & necessidade de informagdo. Descreveram " P %) que primeiro

precisam de “informagdes gerais” relativamente ao que se esta a passar na unidade
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com o seu familiar e num segundo momento, em adicéo, aspetos de detalhe como

tipo de doenca, tratamentos a empreender e pormenores relativamente as visitas.

Face ao conteudo da informagdo encontraram-se, grande parte dos familiares,
perdidos e desassossegados. Mobilizam-se na procura de suporte interno e
externo, na tentativa de encontrar algum sossego, alguma esperanga e conseguem
muitas vezes acrescentar, mas nem sempre dissipar a divida e a incerteza, que
tém alojada em si. Também Verhaeghe e colaboradores ° P %) afirmam que os
familiares tém necessidade de “Procurar ajuda / um ponto de apoio”. Referem que
na vivéncia da situacdo “a esmagadora maioria das pessoas da familia sente a

20p-1493) Procuram por alguém,

situagdo muito incerta” e ndo sabem o que fazer !
“familiar que os guie nesta situacao estranha e assustadora... em quem confiem
cegamente e cujas decisbes considerem pertinentes... que conhegcam e que

” (20 p. 1493

conhecga o sistema de saude ). Esta estratégia traz “algumas garantias as

pessoas da familia e torna o sistema de satide menos ameagador” ?0P- 1493,

Nos momentos de grande sofrimento, em que as reservas comegavam a faltar
alguns familiares deixaram um registo de conjunto e detalham-se no particular.
Passam do que Zambujal ®® chama de “a coisa plural” para a histéria e vivéncia
singular dos membros. Neste sentido consideraram que no grupo dos que viviam
uma mesma situagdo, alguns estavam mais vulneraveis, por razbes muito
diferentes, mas que importava considerar, nomeadamente pelo impacto no
autocuidado. Segundo estes familiares, careciam de um olhar mais atento daqueles
que, por ventura, fragilizados, ndo estavam tdo vulneraveis. Acrescentam que
enfrentavam as suas duvidas e lidavam com as dos restantes, tendo como lema

proteger/confortar.

De um modo geral a fragilidade estava muito relacionada com as caracteristicas
pessoais mas também com a ligagédo afetiva que tinham com a pessoa doente.
Estavam presentes, neste registo, as criangas e adolescentes, a quem era dificil
explicar a auséncia do pai, da mé&e, um avé com quem habitualmente almogavam
ou faziam os trabalhos de casa ou os mais idosos que viviam a revolta de um filho
Ihes preceder no processo de fim de vida. Tornou-se evidente, que para além do
cuidado que tinham em adquirir o maximo de informacao possivel, importava saber
transmiti-la a cada um das pessoas da familia, considerando o seu estadio na

vivéncia do processo, bem como no ciclo de vida. Particularizam as deslocagdes ao
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hospital, nomeadamente quem levava estas pessoas, mas também a preparacao
prévia no sentido de antever o impacto e reduzir o sofrimento experienciado. Olsen
e colaboradores ' alertam para a importancia de os membros decidirem quando
querem e podem aceder ao servigo, considerando o impacto que sabem poder vir a
ter. Reflete-se em situagbes em que os familiares sao jovens ou adultos jovens que
habitualmente lidam mal com a proximidade ou acesso as instituicdes de saude e
servicos de internamento '". Nas situagdes em que a pessoa ndo conseguiu
decidir, importou o acompanhamento e vigildncia do membro que conhecia o
familiar e o contexto de internamento, tendo em vista encontrarem a melhor opcéo

que protegesse o familiar.

Assim, aparece o familiar de referéncia, pela funcdo de protecdo, promocao da
saude e bem-estar dos restantes. A presengca deste familiar no conjunto das
pessoas da familia confere aos mais vulneraveis conforto. Faculta, de acordo com

Verhaeghe e colaboradores ° P 493)

, “uma base racional que |hes permita ganhar
confianga nos profissionais... aliviar a pressao e dar-lhes alguma sensacgido de
controlo sobre a situagdo”. Conseguem sentir-se “mais protegidos, menos
dependentes, menos a mercé dos profissionais de saude, que ndo conhecem, mas

» (20 p- 1493)  Referem de grande importancia a

em quem sao forgados a confiar
possibilidade de alguém de confianga “assumir a gestdo da situagao por breves
periodos, quando estao incapazes de fazé-lo... ajuda-os a ter uma nova perspetiva
sobre a situacao, a traduzir a informagao recebida, e a confirmar a confiabilidade e

integridade das informagdes” %P 1493),

Analisando a vivéncia do membro de referéncia, tratou-se de pessoas que
protelaram grande parte das vezes o seu autocuidado, pela centralidade que déo a
situacdo e as restantes pessoas, nomeadamente ao doente. Engstrom e

17 p. 302

colaboradora ) interpretaram esta vivéncia como “colocar-se em segundo

plano”.

Percebeu-se que se reservaram, nao se deixando afetar pela vivéncia da situagao,
mas sim pelo modo como outros vivenciavam a situagdo. Na conversa com estes
participantes, que viveram a situagdo em periodos muito distintos, entre dois meses
e cinco anos, torna-se manifesto que a experiéncia vivida gerou danos muito
significativos na esfera pessoal e familiar que procuram traduzir em descri¢gdes

longas e detalhadas. Contudo, deixam pouca margem nas descricdes realizadas
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para se assumir que o tempo possibilitou alguma resolugdo e estruturacao face a

(18 p- 8) se revelou “extraordinariamente

situacao, que, tal como refere Wilkinson
cansativa” ao longo do tempo, com repercussées muito significativas no seu bem-

estar.

A fragilidade ao descrever a experiéncia vivida advém das situacdes que a
compoém, mas essencialmente do resultado da mesma. Especifica-se que resulta
da vivéncia do processo, mas essencialmente do que resultou deste, contraindo
particular relevo a morte do familiar. O modo como a situagao terminou permite ao
familiar revisita-la e encontrar conforto no presente, ou nao, nos casos em que
ocorreu a morte da pessoa doente. Assim, os familiares que viveram a situacao ha
menos de seis meses e o resultado foi positivo, conseguem falar da situagdo sem
manifestacdes de labilidade emocional, comparativamente a familiares que viveram
a situacdo ha mais de dois anos e cujo resultado foi a morte do familiar. O tempo é
fator indispensavel, quando se propde olhar para a experiéncia vivida, mas ao

narra-la, tem particular repercussao o que a vivéncia lhe deixou.

AQUISICAO DA INFORMACAO

Compreendida que esta a existéncia de diferentes necessidades de informacgao,
face as diferentes fases na vivéncia, percebeu-se que a possibilidade de acesso as
fontes, o que adquirem e o que lhes permite, é determinante. Referem ter
encontrado alguma dificuldade em aceder ao médico, elencado como fonte
fundamental e como a pessoa incumbida de transmitir os dados relativos a
evolugdo clinica e medidas terapéuticas. O enfermeiro, que estava junto aos
doentes, ou na sala anexa, era de facil acesso. Dados que vao ao encontro dos que
figuram no estudo de Heyland e colaboradores ®® no qual os familiares se dizem
pouco satisfeitos com a comunicagdo que estabelecem com a equipa médica.
Contudo reportam que a insatisfagdo advém, unicamente, do tempo que tém que
esperar para conseguirem falar com estes profissionais ?”. A este respeito, Klink e
colaboradores ®® relatam que na perspetiva de alguns familiares o médico foi quem
deu mais informacao, mas uma outra parte de familiares, menor, vé os enfermeiros
como a principal fonte de informagao. Os participantes deste estudo referem 8219

que “eram profissionais claramente experientes” e que “os cuidados e a informacao
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fornecida na UCI eram significativamente melhores que em outros contextos do

hospital”.

De um modo transversal, as pessoas da familia perceberam a existéncia de dois
indicadores que permitem definir a sua percegdo relativamente ao que lhe é
transmitido, aludindo ao modo como lhe é dito e o que lhe é dito. Relativamente a
forma de transmissdo da informagdo, quando se referem aos enfermeiros,
salientam a simpatia, a disponibilidade, a compreensdo com que o fazem, mas
quanto ao conteudo referem ser demasiado conciso e escasso. Consideram, a
generalidade dos familiares, que o fazem nao por falta de conhecimentos, mas por
ndo lhes ser permitido. No seu estudo, Zaforteza e colaboradores ' P 9 chegam
as mesmas constatacdes e acrescentam algo mais, que se julga pertinente,
nomeadamente, “para além do facto de as enfermeiras ndo se sentirem no direito
de dar informagdes, nao tinham conhecimento sobre o que era transmitido pelos
médicos aos familiares... tentando ndo contradizer a informac¢ado dada e nao gerar
situacdes de conflito com a familia ou com os restantes elementos da equipa da

unidade”.

A escassez de informagao encontra, para além das limitagdes interdisciplinares,
uma outra vertente, a necessidade de se protegerem. Benner e
colaboradoras ®° * ® no que a esta situagdo diz respeito, afirmam que face a
proximidade e testemunho do sofrimento, os enfermeiros vivem situacdes de
grande ansiedade pelo que podem “distanciar-se para protegdo”. Ja Zaforteza e

colaboradores (16 - 140)

asseguram que algumas das enfermeiras “ndo estavam
preparadas/treinadas para lidar com situagbes de grande stress emocional ou
situacbes em que tenham que dar informacgdes relativamente a situacao clinica do

(16 p- 11 como estratégia “dar o minimo de informagéo

doente”. Descreveram
possivel’, sendo que em todas as entrevistas surge a expressdo “ndo dar muita

informacgéao”.

Os membros da familia com quem se conversou deixam em diferentes registos a
percecao de um sentido de controlo relativamente ao que é dito pelos enfermeiros.
Zaforteza e colaboradores ¢ PP- 139140 glegem uma categoria que denominaram de
“controlo da informagdo” que revela na percec¢ao da familia que “ndo devem / néao

podem informar tudo”, ainda que no estudo fique claro que as enfermeiras
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‘reconhecem a necessidade da familia falar com os enfermeiros e que é mais facil

comunicar com os enfermeiros do que com os médicos” (167 139),

Mesmo face a algumas restricdes os familiares conseguiram, paulatinamente, reunir
dos enfermeiros um conjunto de informacao significativo, facto ja referido que
dependia significativamente da competéncia mas também da sensibilidade do
profissional. Ainda no estudo de Zaforteza e colaboradores "¢ 3% & revelado que
“os familiares solicitaram informacao e os enfermeiros procuraram responder as

suas preocupagdes, mas nem sempre tal acontece”.

Das narrativas surge ainda como fator gerador de insatisfagdo, na interacao, a
possibilidade reduzida de colocar questbes. Referem como fator principal para que
tal aconteca o excesso de carga de trabalho, pois ninguém substitui o enfermeiro
responsavel pelo doente em outras tarefas, para que possa dar atengao a familia.
Sentiram que continuam a ser entendidas como visita, 0 que vai ao encontro do que
Bailey e colaboradoras ©” afirmam, reforcando que a impossibilidade de colocar
questdes, é apresentada como a principal insatisfacdo e resulta de tudo acontecer

demasiado depressa.

Percebeu-se que a solicitacao, frequente, aos enfermeiros adveio da proximidade,
mas também da capacidade de tornar mais acessivel a informacdo técnica.

(16 p- 139 referem que algumas enfermeiras revelam

Zaforteza e colaboradores
grande capacidade “para traduzir assuntos complexos em linguagem simples, no

sentido de facilitar a compreensao dos familiares”.

Numa matriz de explicitacdo, de acordo com Van Manen ) tentou-se perceber que
tipo de informacao encontravam na sua vivéncia com os enfermeiros e constatou-se
que os familiares se sentiram confortados com a sua presenga, uma vez que estes
profissionais procuram, sistematicamente, saber o que os inquietava e serena-los
nos momentos de maior angustia, havendo particular preocupacdo em estar
presentes nestas situagdes. No estudo de Engstrédm e colaboradores " menciona-
se que face a vulnerabilidade emocional experienciada, os enfermeiros tém a
percecdo que a familia encontra conforto na sua presenga, ndo se sentindo
sozinhos durante a visita, tendo em ateng&o o que os preocupa € o desespero que

vivenciam.

Relativamente a este aspeto um dos familiares com quem se conversou referiu que

a possibilidade de conversar sobre aspetos do quotidiano foi essencial e
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27 p. 16%%) s enfermeiros, ao

capacitante. Para Engstrdm e colaboradores
possibilitarem que a familia “fale em aspetos ligeiros do seu quotidiano e até ria...
permite-lhes libertarem-se e esquecer por momentos a seriedade da situacado” e
que isto é algo que “acontece naturalmente ndo se planeia”. Multiplos fatores
emergem na vivéncia como facilitadores, sendo que segundo Daly e
colaboradores ©”, nas questdes da informacéo, para além do conhecimento que
dispdem, as caracteristicas pessoais de cada membro da equipa podem influenciar

o resultado dos protocolos de informacao instituidos.

Reconhecida a existéncia de diferentes fontes, os familiares dao a entender que
progressivamente foram conhecendo familiares de outros doentes em situagao
idéntica com quem interagiram no contexto de sala de espera. Kutash e

%) referem que face a necessidade de informacdo e aos recursos

colaborador
hospitalares existentes, os membros da familia que entrevistou, elegem como
principal fonte de informacao as outras pessoas na sala de espera, uma vez que
sentem que esta ndo é entendida pelos enfermeiros como uma atividade que lhes
diz respeito, para além do cuidado que sabem ter com a pessoa internada. Posi¢cao
muito contrastante com os resultados do estudo de Engstrédm e colaboradores "
em que os enfermeiros, participantes no estudo, sugerem como fundamental
preparar o familiar para o que vai encontrar na unidade, acompanha-lo, estar e
disponivel, acrescentando outras informacgdes praticas como onde podem comer na
instituicdo hospitalar. Indicam os panfletos como “uma fonte concisa e clara de
informagao no suporte a familia” P ?? e que os mesmos tém instrucdes do que
“‘devem e ndo devem trazer, onde podem esperar e descansar no hospital, bem

3 p- 228 Bajley e colaboradores ©?

como informacdes sobre o staff da UCI”
salientam outro tipo de informagéo que pode vir nos panfletos, nomeadamente
horario do servigo religioso e a quem podem recorrer para assuntos de ordem
familiar ou institucional, relacionados com o internamento. Davidson ©* %2 yma
autora que se tem centrado nas estratégias que facilitam a adaptagdao da familia
refere que a disponibilizagao da informagao em suporte papel — panfletos, posteres,
quadros — “sera util se a ela se juntar a comunicagao individual’. Este facto é

também sustentado por Bailey e colaboradores ©”

ao afirmarem que ambas as
estratégias sdo fundamentais e se complementam. Os familiares sentiram que
deste modo se promoveu a compreensdo da informagdo e sequencialmente a

satisfacdo e a redugdo da ansiedade. Percebeu-se, tal como revelaram Plakas e
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9)

colaboradores '® e Kongsuwan | que informacdo e emocdo se influenciam

significativamente.

Considerando a informacao que Ihes chega, a resposta encontrada a necessidade
de informacdo, quando inferior a expetavel, deixou perceber duas posi¢des
distintas. Alguns familiares resignaram-se e aprenderam a viver com o que lhes era
transmitido, comparativamente a outros que sentiram que o tempo de vivéncia fez
toda a diferenca. Neste sentido, para a grande maioria dos familiares, a convivéncia
constante com os profissionais ajudou-os a conhecer toda a equipa e a identificar
quem eram as pessoas de eleicdo, aqueles cujo conteludo da informacao lhes
parecia mais substantivo, verdadeiro e principalmente compreensivel. Revelam que
a proximidade se traduziu em mais informacao e dai bem-estar, particularidade que

%) e Casarini e

emergiu nos trabalhos de Anderson e colaboradores
colaboradores ?" onde compreenderam que incentivar a visita, a proximidade e a
partiiha de informagédo entre enfermeiros e familiares reduz significativamente a
probabilidade de virem a sofrer de ansiedade e depressdao. Casarini e
colaboradores " reforcam que o suporte possibilita reforgo a dois niveis: cognitivo
e emocional. Dizem ?'P?%) ser um recurso que “reduz a ambiguidade relativamente
a informacao sobre a pessoa doente e possibilita a oportunidade de troca de ideias

e informagao”.

Percebeu-se que os familiares dedicavam uma grande parte do seu dia a interagao
com as fontes de informacao existentes ou a descobrir outras possiveis.
Permaneciam no hospital grande parte do dia no sentido de, em tempo util, saber
exatamente o que se estava a passar, abordando médicos e enfermeiros, ou outros
profissionais que tivessem acesso ao doente. Sempre que possivel preferiam que a
informagéao fosse transmitida junto do doente, ndo reduzindo deste modo o tempo
de visita. Esta necessidade de proximidade aparece no estudo de Daly e

1346

colaboradores ©' P '3 referindo que a familia se sente desconfortavel com a

formalidade das reunides, realizadas longe do doente e dizendo mesmo que sao

“desnecessarias”. Apreenderam ©' P 1340

que determinados fatores podem
condicionar esta posi¢cdo nomeadamente “a confianga que a familia tem na equipa
que esta responsavel pelo seu familiar, as capacidades dos médicos e enfermeiros
para comunicarem com a familia num registo de continuidade e as caracteristicas
pessoais dos familiares, incluindo a literacia em saude e vontade em partilhar a

31)

tomada de decisao”. Acrescentam ®" que para além das caracteristicas individuais
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dos familiares e profissionais de saude, as caracteristicas dos doentes, médicos ou
cirurgicos, e a cultura destas unidades pode influenciar a efetividade das

intervencodes relativamente a necessidade de informacéo.

Todos os familiares relatam que a iniciativa para a transmissdo de informagao &,
numa parte significativa das vezes, do familiar, e a mobilizacdo para que tal
aconteca decorre desde o periodo inicial. Na tentativa de que lhes seja tornado
explicito o que estad a acontecer, quebram regras previamente definidas, como
horario de visitas, nimero de pessoas durante a visita; bem como fazendo as
mesmas questdes a diferentes pessoas da mesma equipa. Alguns estudos ¥ @7
comprovam isso mesmo, salientando que os familiares referem interpelar
sucessivamente varios enfermeiros, comparando as respostas; colocar-lhes
diferentes questbes, uma vez que as respostas encontradas se revelam
inconsistentes; e comparar os cuidados prestados entre diferentes instituicdes.
Neste contexto as enfermeiras sentem que a familia pode ter uma postura de

(24728 neste enredo,

manipulagdo da equipa de enfermagem ?*. Consideram-se
“parte do processo de informacdo” e um suporte importante no processo que a
familia esta a experienciar. Percebem diferengas significativas, mesmo dentro da
mesma familia, uns questionando tudo e outros acreditando que foi feito tudo o que

era possivel para responder as necessidades, do doente e familia "

Num registo de grande sofrimento, procuram que novas informagdes, ou
complementares, lhes tragam alguma confianga nos procedimentos a decorrer e no
desempenho da equipa. Cré-se que a procura de fontes externas a UCI emerge
simultaneamente, ou sequencialmente, sendo tida como um recurso muito
importante. Todos os familiares, com que se conversou, referem que quando nao
encontraram resposta as suas duvidas no suporte interno a unidade, ou quando
quereriam confirmar ou esclarecer determinados itens, se empenhavam para que
tal acontecesse com a ajuda de outras fontes. Recorreram a internet; a profissionais
de saude que conheciam ou referenciados por terceiros, de confianga; a pessoas
que viveram a mesma experiéncia; e a fontes escritas como enciclopédias médicas,
revistas da especialidade, entre outras. Fraser ®® considera importante alertar para
a possibilidade das fontes em suporte eletrénico ndo serem revistas e validadas,
como tal pouco precisas e confiaveis. Quanto ao suporte escrito fornecido no
servico, numa RSL realizada por Scheunemann e colaboradores ©”, cujo foco de

atencgao foram as estratégias e estruturas de comunicacgéao utilizadas em UCI, entre
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familiares e staff, e os resultados e repercussédo nos gastos em saude, foi claro que
a informacéo escrita facilita a compreenséo e deve estar disponivel em todos os

(37

servicos. Salientam ©” tal como Spreen e colaboradores ®® que a equipa deve

garantir uma comunicagao regular e estruturada.

O tempo de internamento e a confianga nas fontes foram determinantes na vivéncia
dos participantes com quem se conversou. Verhaeghe e colaboradores 0 P 14%4)
constataram que o recurso a pessoas de confiangca se revelou “particularmente
importante no periodo inicial”. Com o avancar dos dias, os participantes deste

estudo, sentiram alguma familiaridade com o sistema hospitalar e “necessitavam

1494) (20 p. 1494)

cada vez menos da sua intervencdo “° P . Acrescentam que a

informacao recebida é considerada, ou nao, importante “de acordo com a fonte”. A

20 p. 1494)
3

confianca conseguida resulta “da honestidade e envolvimento” mas

também da percecdo da qualidade e continuidade de cuidados a pessoa doente ©9.

Constatou-se, que a necessidade de informacdo assumia picos no decorrer do
tempo de internamento, mas nem sempre a resposta da equipa de saude era a
desejada em tempo, quantidade e cuidado no torna-la compreensivel para todos as
pessoas da familia. Despontam aqui questdes de competéncia profissional, para
além das questdes de tempo para a interacdo ja referidas. Heyland e
colaboradores ©® P 1) narram que podem ocorrer duas situagdes muito distintas:
“os profissionais terem poucas competéncias na area comunicacional ou terem
competéncias, mas as limitacbes temporais ou barreiras, resultante da dindmica da
unidade, ndo permitirem a interagdo necessaria com a familia e dai um correto

levantamento das necessidades”.

Da discrepancia entre a oferta e a procura, recorrer a equipa de saude foi uma
constante, facto que tendeu a fragilizar as relagdes, ndo s6 pela sobrecarga de
familiares que o faziam, mas também por exigirem que a mesma informagéo fosse
transmitida vezes sem fim. Deriva daqui a necessidade de gerir o acesso as fontes.
Neste sentido, alguns familiares reportaram a existéncia de contextos que
propunham a identificagdo do familiar de ligagdo com a equipa e outros contextos
em que a ligacao é feita em determinado periodo previamente definido para todos
os familiares, podendo assim questionar a equipa médica. No que a equipa de
enfermagem diz respeito, a disponibilidade ndo estava previamente definida, facto

referido transversalmente por todos os participantes. Quanto ao elemento de
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27'p-1553) que a definigao

ligagdo, percebe-se no estudo de Engstrédm e colaborador ¢
do membro da familia que interage com a equipa carece de alguma atencao.
Referem que no caso de o doente estar consciente “a tomada de decisdo é
partilhada” por doente e profissionais relativamente ao “membro da familia com
quem se comunica e que informacéo dar” ?" P 53 Contudo, quando o doente esta
inconsciente, importa clarificar aspetos como quem séo as pessoas da familia para
o doente e no caso de familias alargadas, qual € o membro da familia que faz a
ponte entre a equipa e as restantes pessoas, designado como “o coordenador”, no

27p- 195 |mporta considerar situacdes de conflito

sentido de passar a informacao
intra familiar, em que a informacdo nao circula e alguns familiares se sentem
excluidos ou pouco informados #”. Os familiares sdo entendidos como “uma parte
vital” no trabalho dos enfermeiros, mas simultaneamente “uma parte que Ihes toma

muito tempo e energia” @ P 1%,

Retira-se do exposto que a vivéncia da situagao tende a comprometer as reservas
pessoais das pessoas envolvidas, percebendo que no conjunto dos familiares,
algumas pessoas apresentam caracteristicas que se revelam muito importantes.
Sao disto exemplo, a facilidade em interagir com as pessoas da equipa e as
capacidades de se expressar oralmente, de gerir sentimentos no momento em que
recebe a informagéo e de gerir a informagéao recebida face a existente. Salienta-se
que apesar de estarem envolvidos no processo, 0 modo como geriram
individualmente a situagdo teve impacto no bem-estar individual e do grupo,
nomeadamente sentirem-se confortaveis no acesso as fontes e manterem

familiares e equipa uma interacao saudavel.

APROPRIACAO DA INFORMACAO

Perceberam que a informacdo que lhes chegava se tornava mais clara e
conversavel, na medida em que podia ser repetida, aferida ou confirmada.
Determinadas situagbes permitiam, ou ndo, o contato com as fontes ou a simples
observacao do contexto e condicdes em que tudo acontecia. Apropriavam-se
progressivamente do que lhes chegava, sobretudo a possibilidade de estar proximo
do doente, na unidade; o tempo que lhe era permitido ali estar; o tempo de

internamento; a iniciativa dos profissionais e aqui o siléncio de alguns; o cuidado na
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transmissao de informacdo, nomeadamente de forma detalhada e concreta e a

capacidade do membro da familia em assimilar o essencial.

Da analise dos testemunhos, tornou-se evidente que todos os familiares tinham
como fundamental estar préoximo do seu familiar internado. Ndo bastava ser
informado da situacao, as pessoas da familia acentuaram que precisavam de ver. O
facto de estarem junto, permitiu-lhes tornar objetiva e clara a informagao que |hes

20 p- 1499 afirmam que ao

foi previamente fornecida. Verhaeghe e colaboradores
verem o seu familiar “procuram ter uma nog¢ao da realidade”. O que aconteceu
torna-se mais claro e aprendem a “conviver com as suas emocdes” ¥° P %) Ainda
que lhes tenha sido dada “informacao verbal detalhada” sobre o estado do doente,
“a observacgao presencial supera tudo”, torna a severidade da situagao mais clara e

20 p. 1493)

é essa que os acompanha no regresso a casa . No entanto apés a

recuperacao do choque inicial, que foi a primeira visita, comegam a perceber que se

sentem “completamente ignorantes num ambiente estranho” %P 1493),

Verificou-se que todos os familiares foram, crescentemente, necessitando de mais
informacao que Ihes permitisse compreender e gerir 0 seu estar e agir na situagao,
facto que requeria dos enfermeiros competéncia, interesse e disponibilidade.

s 0 P 2%%) gfirmam que trabalhar com “membros da familia

Benner e colaboradora
ansiosos requer paciéncia, compreensao e elevada competéncia em comunicacao,
0 que inclui escuta ativa e uma firme compreensao de modo a que o conteudo
possa ser simplificado e atualizado de varias maneiras para assegurar a
compreensao da familia”. Compreende-se aqui os diferentes modos de interacgao,

pessoal ou via telefénica, destacando Bailey e colaboradores - 11®

que a familia
aprecia significativamente “a cortesia da pessoa que responde as suas questdes”

pessoalmente ou pelo telefone.

Para algumas pessoas, o0 momento de estar presente na unidade traduziu-se na
oportunidade de aquisicdo de informagdo e em muitas outras, igualmente
importantes, realgando a participacdo nos cuidados; a possibilidade de transmitirem
informagbes que tém relativamente ao doente; perceberem para que serve
determinado suporte técnico; conhecerem melhor a equipa; perceberem que tipo de
intervencdes assume cada membro da equipa; encontrar um espago de partilha
com a equipa relativamente ao que o preocupa e inquieta; encontrar familiares de

outros doentes que estdo a viver uma experiéncia idéntica; e transmitir a pessoa
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internada determinada informac&o. Plakas e colaboradores P ' designaram esta
necessidade da familia de “presenca vigilante” referindo-se ao desejo de estarem
sempre presentes, no cuidado atento a pessoa doente, a necessidade de estar

sempre perto, de preparar e de cuidar.

Todos os familiares, com quem se conversou, tinham como muito significativo,
transmitir ao doente, sempre que possivel, os procedimentos em curso e
planeados, mas também o que se passava fora daquela sala, na vida quotidiana,
nas relagdes interpessoais que mantinham. Importava, na perspetiva dos familiares,

manter a pessoa ligada a tudo o que compunha [compde] o seu mundo.

Sobre o tempo que Ihes foi permitido estar na unidade, tornaram-se evidentes duas
perspetivas muito distintas. Um grupo de familiares advoga que ao longo do
internamento, o tempo de visita deveria ser sempre amplo, permitindo uma
permanéncia alargada, o que contrasta com a de outros familiares que defendem
dois momentos: No periodo inicial de internamento e em fases criticas, alargamento
do periodo de visita, a acordar com a equipa da unidade, mas no restante tempo de
internamento periodos concisos e predefinidos. Estes familiares sentiram que com
o alongar do internamento, a permanéncia continua, tendeu a ser extremamente

penalizante.

A capacidade de se ausentar esta intimamente relacionada com o tempo de
internamento, mas também com a confianga que se tem na equipa e com o suporte
encontrado. Tudo isto resultou em muito da percecdo que tinha da equipa,
nomeadamente se identificou as necessidades da familia. Hinkle e colaboradora "
identificaram que trés indicadores fazem aqui uma diferenga muito significativa nos
resultados. Enfermeiros, médicos e familiares, participantes deste estudo referiram
ser fundamental que: as respostas obtidas fossem honestas, percebessem que séao
prestados ao seu familiar os melhores cuidados possiveis e verificassem que os

profissionais se preocupavam com seu familiar "%

Portanto, a capacidade dos familiares se ausentarem do servigo resultou de uma
percegao construida ao longo do tempo de internamento. Conseguiram, recorrendo
a diferentes variaveis, avaliar ganhos e perdas. Justificaram que o tempo de visita
ainda que fundamental, para adquirirem e se apropriarem de determinada
informacéo, tendeu a repercutir-se na organizagao das atividades quotidianas, no

autocuidado de cada familiar e no limite no suporte ao familiar internado. Engstrém
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e colaboradora ?"

perceberam que a presencga sistematica da familia tende a nao
ser positiva para o repouso do doente e bom funcionamento da equipa. Este
impacto deve-se ao tempo de presencga, ao numero de visitas e ao nivel de som
que utilizam para comunicar ou resulta da sua manifestacdo de sentimentos " (12,
0 que remete para uma questdo cultural, com diferentes vivéncias e diferentes

modos de entendimento de um mesmo contexto ou situacdo 7.

Compreenderam, a posteriori, que os tempos estipulados, na maioria dos casos de
aproximadamente trinta minutos a repartir por dois familiares sdo justificados.
Torna-se importante realcar trés aspetos: s6 com o decorrer do tempo a familia se
apercebe da exaustao; a limitagdo do periodo de visita permitiu-lhes balizar o tempo
de permanéncia no hospital; possibilitou-lhes prepararem-se para uma experiéncia
que nao conheciam, na generalidade dos casos, o termo e o resultado. Por isso, a
tomada de decisao pelos contextos, relativamente ao tempo de visita e nimero de
visitas, deve ser sustentada na evidéncia cientifica produzida e que tal seja
passado aos membros da familia. O estudo de Gonzalez e colaboradores “° revela
iSsO mesmo, pois, uma vez que questionada, a pessoa doente referiu que o periodo
de visita deve ser flexivel, mas restrito, considerando momentos especificos ao

longo do dia.

De realgar que todos os familiares referiram que a equipa de enfermagem foi
sensivel a necessidade de alongar o tempo de presenga, bem como o numero de
visitas, principalmente no inicio do internamento e em situagdes mais vulneraveis.
Estes resultados assemelham-se aos descritos no estudo de Buckley e
colaboradores “" em que a flexibilidade no protocolo de visita & assumida e
entendida como reflexo do conhecimento das necessidades da familia. Tal posi¢cao
nao ¢é partilhada pelos participantes, enfermeiros, do estudo realizado por
Plowright “? em que estes profissionais assumem uma posicdo muito negativa
relativamente a abertura do horario de visita, salientando que se sentiam
observadas e como tal solicitavam a saida dos familiares sempre que se
justificasse, nomeadamente durante a prestagéo de cuidados ao seu familiar. Este
facto é curioso e até antagodnico, uma vez que se reconhece que o membro da

familia é importante para a recuperacgéo da pessoa doente 42 43 (44 (45),

Determinados familiares, na impossibilidade de estarem sempre junto do seu

familiar, permaneciam nas imedia¢des do hospital, salientando que a proximidade
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lhes trazia conforto e algum sentido de controlo. Passaram a referenciar o hospital
como a sua nova casa e o momento da visita o reencontro. Para Plakas e
colaboradores ' e Cypress “® o facto de estarem junto, fa-los estar sempre alerta
para o que se passa no interior da unidade, o que sendo extremamente penoso, faz

simultaneamente sentirem-se melhor.

Da recorréncia e permanéncia constante na unidade hospitalar, resulta a auséncia
na participacao das atividades de vida de outros membros da familia, considerando
preocupante a auséncia de monitorizagdo de atividades e comportamento dos mais
jovens. Percebeu-se que sequencialmente outras pessoas na familia assumiram
estas fungdes, tentando gerir o desequilibrio existente, sabendo-se que tal situacao

se poderia manter por tempo consideravel.

Relativamente as deslocacbes a unidade de internamento, face ao limite de
pessoas a entrar, tenderam a gerir no grupo de familiares quem vai e quando vai.
Salientam na possibilidade de acesso a unidade de internamento dois dados muito
importantes e positivos: percecionarem disponibilidade no servigo e na instituicao
para os receber; a equipa reconhecer que a pessoa doente faz parte de uma familia
— importando considerar e conhecer a familia em questdo. Em contraste percebe-se
que se sentiram indignados quando a equipa n&do contemplou o facto de a pessoa
doente pertencer e ser pertenca de uma familia. Muitas vezes se sentiram intrusos,

e tidos como perturbadores e stressantes para a equipa.

A generalidade dos familiares considera que ainda que disponham de
conhecimento importante relativamente ao doente, este nem sempre € tido como
importante para a equipa, pois no periodo inicial e em momentos importantes
posteriores, dedicam-se mais ao corpo doente do que a pessoa alvo de cuidados
até ali de uma familia, de um contexto familiar. Contudo, fica-se com a nogao de
que a familia reconhece que na situagao de risco de vida a necessidade de
conhecimento dos habitos e caracteristicas pessoais da pessoa agora alvo de

cuidados pode n&o ser uma prioridade.

O momento da visita reservou as pessoas da familia momentos de espera em
condigbes, na grande maioria das vezes, desconfortaveis do ponto de vista fisico e
emocional. As salas de espera foram percecionadas, como locais pensados para se
estar pouco tempo, de passagem. O mobiliario que as compde nao foi selecionado

para se estar, nomeadamente sentado, por longos periodos, constituindo-se grande
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parte das vezes num espaco frio e desconfortavel. Neste espaco fisico, a grande
maioria dos familiares diz ter interagido com familiares em situacao idéntica que
encontram problemas idénticos. Resultou daqui a partiiha de estratégias que
experienciaram e que se revelaram muito positivas. A referéncia a sala de espera
tem emergido em multiplos estudos, revelando-se um dos fatores de grande

insatisfacdo relativamente ao internamento "9 (%5

(26

Contudo, Heyland e
colaboradores ?® ao tentarem perceber o nivel de satisfagdo com os cuidados
recebidos, reconheceram que o0 score mais elevado vai para o conhecimento e
competéncia dos enfermeiros, pela compaixao e respeito que tém pelo doente e o
score mais baixo vai para a atmosfera da sala de espera. Afirmam ainda % ™17
que “a tentativa de melhorar a atmosfera na sala de espera ndo conduz a uma
melhoria na satisfagdo geral”. Estes dados sugerem que “as principais
determinantes para a satisfagédo global tém a ver com a forma como os prestadores
de cuidados comunicam com o doente e familia, bem como os cuidados prestados

ao doente (um subproduto da comunicagéo) ” %8P 1417),

Para além da possibilidade de estar proximo e do tempo de visita, o tempo de
internamento, € uma variavel a considerar na apropriagcao da informacao. Passado
que estava o periodo inicial de grande tumulto, o tempo de experiéncia
proporcionou-lhes aprendizagens que Ihes permitiu encontrar resposta as principais
necessidades, nomeadamente a necessidade de estar perto/proximo; a
necessidade de encontrar suporte; a necessidade de informacdo. O modo como
geriram paulatinamente o acesso as fontes de suporte e nomeadamente de
informacao, referidas anteriormente, permitiu-lhes ainda que a situagdo do seu
familiar continuasse instavel, encontrar alguma capacidade de se manter. A tomada
de decisdo aparece assim suportada num exercicio de vivéncia da situagado, o que
Ihes permitiu identificar quais eram os principais recursos e como podia aceder-
Ihes. Determinadas pessoas da equipa de enfermagem foram mencionadas pelos

familiares como suporte fundamental face a necessidade de informagéo, mas

também de suporte emocional. Segundo Wilkinson (18 P- 84) «

as competéncias de
comunicagao e aconselhamento sao, portanto, vitais na criagdo de um ambiente
onde os familiares sejam capazes de levantar perguntas e ventilar os seus medos e
ansiedades”. Buckley e colaboradores “" e Cypress “® constataram que este perfil

de intervencdo advém do entendimento que os enfermeiros fazem das
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necessidades dos familiares e se assumirem como uma parte de um suporte mais

alargado.

Construiram ao longo do tempo, um saber-estar-junto do seu familiar na unidade,
pelo entendimento do contexto, das atividades realizadas, da apropriacdo de
conteudos que lhe foram expostos relativamente a situagao clinica do seu familiar.
Soma-se a particularidade de, ainda neste tempo, terem aprendido a olhar para o
seu familiar, para os instrumentos que o cercavam, mas também e principalmente
para o semblante dos profissionais. No facies, no tom de voz, na distancia a que se
colocam dos familiares para conversarem, perceberam e discerniram se a situagao
era tal como Ihes estava a ser descrita oralmente ou se estavam a evitar dizer algo
ou deixar perceber alguma coisa. Neste olhar atento relativamente aos
profissionais, os familiares perceberam que alguns profissionais desenvolvem

estratégias para lidar com a situagéo.

Na percecado dos familiares, as pessoas da equipa procuravam dar resposta as
suas necessidades, quando solicitados. Os que ficaram satisfeitos com as
respostas encontradas referem-no com grande entusiasmo, mas, no caso dos que
nao ficaram satisfeitos referem significativamente a necessidade de informacgéo,
sentindo, estes, que foi insuficiente, pouco clara ou vaga e em algumas situagdes
contraditéria entre profissionais. O que aqui se descreve assemelha-se a situacao
revelada no estudo de Klink e colaboradores “® onde afirmam que uma grande
parte dos familiares, 76,5%, ficou satisfeita com a informagao, considerando os
profissionais um suporte e neste grupo os enfermeiros como a principal fonte, mas
uma outra, cerca de 23,5%, encontrava-se insatisfeita, com a quantidade de
informacao e discrepancia entre informacdes. Salienta-se ser importante “partilhar a
base de informagéo, da qual partem os médicos e os enfermeiros, para avaliar a
evolugdo da condigdo da pessoa doente” ?0P- 1494,

Situagbes de informagdo pouco clara, desatualizada, vaga ou discordante
comprometeram as interacdes seguintes, principalmente dos mais reservados, pelo
medo ou dificuldade em manifestar insatisfagdo ou em assumir a incapacidade de
apropriacdo da informagdo. Hughes e colaboradores P ?") referem que a equipa
da UCI reconhece a “falta de continuidade na comunicacdo” e a necessidade da
informacado dada, por enfermeiros e médicos, encontrar alguma “uniformidade”.
Contudo percebe-se que ainda que queiram partilhar os momentos em que é dada

informacao pelo médico, a dindmica do servico nem sempre permite que outro
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colega os substitua na unidade de cuidados ao doente, para se poderem

ausentar @,

Percebe-se, do relato dos familiares, para quem a transmissdo de informagao
resultou em apropriagdo do conteudo e logo da situagcao, que encontraram algum
bem-estar e algum sossego, situagao que se traduz também positivamente para o
enfermeiro, pela reducédo do numero de perguntas e solicitagées. Assim sendo esta-

16 P 140 quando relatam que “a

se de acordo com Zaforteza e colaboradores !
informacado é concebida como uma faca de dois gumes”, importando segundo
Wilkinson ® P 89 yma intervencdo centrada na “identificacdo de necessidades
individuais do doente e dos familiares”. Deste modo, um plano de intervengao
centrado na familia pode “reduzir a sua ansiedade e ajudar na constituicdo de uma
estrutura de suporte ao bem-estar do doente, bem como na redugao do stress na

equipa de enfermagem” (¢ P-8),

As pessoas da familia que se depararam, quotidianamente, com a reduzida
iniciativa de alguns profissionais, no que diz respeito a interagcdo com os familiares,
sentiram que a situacdo comprometeu a possibilidade de partilharem aspetos que
0s preocupavam significativamente e aos quais os profissionais poderiam
responder se estivessem particularmente atentos e sensiveis. A dificuldade em
entender determinados conteudos revelou-se especialmente significativa, pela
ansiedade gerada. Zaforteza e colaboradores '® acrescentam aqui um dado
importante salientando que a dificuldade no entendimento se associa muitas vezes
a dificuldade na interpretagao. Dizem igualmente que “pode ser muito dificil para as
pessoas da familia entender toda a informacdo ou podem interpretar mal a

informag&o e gerar falsas esperancas” ('?- 140,

Percebe-se que a falta de iniciativa se traduziu num espago de siléncio. Siléncio
que interpretam como tendo comprometido sobretudo a gestdo de emocgdes. A
auséncia de interlocugao possibilitou aos familiares algumas leituras: se nada Ihes
era dito era porque algo nao estava bem; se tal acontece é porque os enfermeiros
os estdo a proteger, uma vez que se estivesse bem facilmente o transmitiam. Deste
registo, emergiu um potencial imaginativo, que se revela no que ouvem e nao
percebem, traduzindo o que lhes foi dito em algo totalmente desfasado da
realidade, mas também no siléncio que encontraram quando interagem com a

16 p. 140)

equipa. Para Zaforteza e colaboradores ! € muito reduzida a iniciativa por
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parte dos enfermeiros para estabelecer um relacionamento com a familia... em vez
disso “movem-se de um lugar para outro, muitas vezes ndo saudando os familiares,
em muitas situagdes € como se nao estivessem 1a”. De acordo com Verhaeghe e

s (20 P-149) deparam-se com grandes dificuldades na interpretacdo da

colaboradore
informacéao, percebendo que “uma interpretacéo incorreta conduz a situagbes de
panico ou euforia injustificados, que colocam pressao adicional nas pessoas da
familia assim que os factos reais se tornam evidentes”. Estes autores alertam para
o facto de “a incorreta interpretacdo estar muitas vezes associada ao processo de
informacdo... constatando-se que quando a informacdo se resume a factos a

interpretacdo desses factos € deixada inteiramente aos membros da

»n (20 p. 1494

familia ). Esta situacdo permite que se deixe um espaco em que “por

desconhecimento, os familiares esperam por algo que nunca teriam esperado se

tivessem entendido o informagdo corretamente” 2°P- 1494,

A fragilidade experimentada, influenciada pela apropriagao que tinham da situagéo,
tendeu a influenciar a sua tomada de decisdo e o modo como geriram factos e
emogdes. No seu estudo Hughes e colaboradores ¥ revelaram que “durante as
primeiras 24 horas a familia fala com o médico e depois de dois em dois dias ou
quando necessitam”. Relativamente aos enfermeiros reportam que “a informagao

” (24 p. 27)

dada depende da enfermeira . Se algumas se voluntariam para informar

(24 p. 27)

outras “aguardam que a familia as questione” Parece haver “pouca

comunicagao entre o staff e a familia “ ?*?-2"),

Ficou claro que na situacdo de vulnerabilidade em que se encontrava a familia ndo
dispunha de mecanismos que |Ihe possibilitassem a procurar a informacéao que tanto
desejava. Wilkinson ® P 8% refere que “o acesso & informagdo é particularmente

importante... que esta Ihes deve ser dada”, ndo carecendo de solicitagéo.

A auséncia de comunicagao, por dificuldade do emissor ou por problemas no
coédigo utilizado, condicionou a vivéncia, se ocorreu logo no seu inicio, ou
comprometeu momentos futuros, se nao foi ultrapassado o siléncio que teimou em
existir e persistir. Esta realidade implica, segundo Heyland e colaboradores
Loiselle e colaboradores “” e Spreen e colaboradora ®®, protocolar o processo de
informacdo num registo multidisciplinar e desenvolver competéncias de

comunicagao nos profissionais.
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Na perspetiva dos familiares a espontaneidade dos profissionais para a transmissao
de informagdo era particularidade de alguns. Situagdo contrastante emergiu no
estudo de Klink e colaboradores ® em que os participantes ficaram satisfeitos com
a informacado recebida, reportam a espontaneidade com que tal aconteceu.
Situacdo similar foi partilhada pelos familiares do estudo de McKiernan e

colaboradora “8 - 257

que referem como “louvavel a consideragao que tinham por
parte dos enfermeiros” de quem “recebiam informagao verdadeira e precisa, de um
modo voluntario, sem terem que a solicitar”. Era considerada a fonte da qual
recebiam “a maior parte da informacdo que necessitavam, constituindo-se como

uma fonte de tranquilidade ). Os participantes deste estudo reportam que a

qualidade da informacédo é influenciada pelo “conhecimento e experiéncia da

enfermeira” 48P 2%7),

Um factor visto como extremamente facilitador foi a informacao ser transmitida de
forma detalhada e concreta. A generalidade dos familiares refere que foi muito
importante encontrar profissionais que se empenharam em “desenhar” exatamente
0 que estava a acontecer, o que traduz bem a perspetiva relatada no estudo de
Azoulay e colaboradores “° P 1°% que na tentativa de percecionarem a eficacia da
transmissao de informacao as pessoas da familia, compreenderam que “a faléncia
no entendimento do diagnéstico, progndstico ou tratamento foi notado em 34,7%
dos participantes, dos quais 8,5% nao entenderam o diagnéstico, 8% o progndstico

e 33% o tratamento”.

Acrescentar a descricdo a possibilidade de repeticdo ou explicitacdo de termos e
conceitos que nado fazem parte do registo diario dos familiares foi sentido como
muito facilitador na apropriacdo da informacdo. A existéncia destes momentos de
explicitagdo permitiu a familia preparar-se e apropriar-se do essencial da
informag&o. De acordo com Verhaeghe e colaboradores ?° " ' v3o “aprendendo
a lidar com a informagéo” uma vez que a duvida e a incerteza fazem parte do seu
quotidiano, confrontadas com multiplas questdes sem resposta. Percebe-se que “na
sua procura constante de respostas, vivem numa busca constante por novas
informacdes... considerando que a melhor fonte sdo os peritos que conhecem o
doente... cada profissional com o seu papel no fornecimento de
informacdo” ?° P ') Do médico esperam informacéo relativa a “condicéo clinica do
doente, progndstico e tratamento... das enfermeiras querem detalhes sobre os

cuidados didrios e a evolugdo da condigdo do doente” ?0P- 1494,
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No que respeita a fase final de internamento na unidade consideram, os familiares,
que nao existiu particular cuidado na preparacédo da transferéncia. Isto mesmo foi

@ quando referem que os familiares

entendido por Hughes e colaboradores
reportam pouca informacgao relativamente: ao momento de transferéncia da unidade
para outro servico e condicdo do doente no momento da transferéncia. O direito a
protecdo da sautde esta consagrado na Constituicdo da Republica Portuguesa ©?, e
assenta num conjunto de valores fundamentais como a dignidade humana, a
equidade e a solidariedade. Assim sendo no quadro legislativo da Saude séao
estabelecidos direitos mais especificos, nomeadamente na Lei de Bases da Saude
(Lei 48/90, de 24 de Agosto) e no Estatuto Hospitalar (Decreto-Lei n.° 48 357, de 27
de Abril de 1968) ©V. Sao estes os principios orientadores que servem de base &
Carta dos Direitos e Deveres dos Doentes [CDDD] ®", da qual se salienta
particularmente o quarto: “O doente e seus familiares tém direito a ser informados
das razbes da transferéncia de um nivel de cuidados para outro e a ser

esclarecidos de que a continuidade da sua prestacao fica garantida”.

Reconhece-se como fundamental trabalhar estes resultados com os do trabalho de
Drucker ®2"-® assumidos com grande frontalidade. Refere ©??® que sendo o grupo
mais alargado entre os profissionais de saude, os enfermeiros “contribuem positiva
ou negativamente para o problema da qualidade dos cuidados de saude.” A
autora ®?P- 9 refere dois aspetos muito importantes que permitem aos enfermeiros
posicionarem-se e influenciarem positivamente as experiéncias dos doentes e
familias relativamente a hospitalizacdo e aos resultados obtidos, nomeadamente o
“conhecimento profundo das necessidades do paciente e as interagdes continuas
que mantém com doentes e familiares exclusivamente”. Neste registo Benner e

@) acrescentam uma nuance relativamente a auséncia de

colaboradoras
informacgéo e instrugdo para a alta ou transferéncia hospitalar, no ambito do doente
em UCI. Referem que aguardam muitas vezes por algumas certezas relativamente
a recuperacdo do doente, considerando que trabalhar com a familia
antecipadamente pode gerar uma esperanga pouco realista ®®. Considera a
necessidade de didlogo e planeamento concertados no sentido de acautelar o

tempo suficiente para que a preparacédo realmente ocorra 9.

Para Drucker ©®2 P ® ¢ ® no contexto atual de modernidade dos servigos “a
preocupacéo individualizada e de relacionamento humano que seria de esperar de

profissionais de saude é frequentemente esquecida...” assim como a possibilidade
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de decisdo partilhada, entre profissionais da saude utentes e familiares,
relativamente ao “atendimento recebido ou alternativas para cuidados sugeridos”.

Pensa a autora 2 P ©

que “no mundo dos negdcios, essa falta de atencéo as
expectativas e necessidades dos clientes... [levaria]... certamente a faléncia e

eventual colapso!”

Percebe-se constantemente a necessidade de solicitacdo, ainda que grande parte
das pessoas da familia congratulem a equipa pela disponibilidade em responder as
diferentes e repetidas solicitagdes por informacdo. Nos relatos € evidente que
encontraram em alguns profissionais, nomeadamente enfermeiros, uma
preocupacdo extrema em serem verdadeiros e premiarem o conteudo da
informacado com uma vertente muito realista, que traduzia o momento que estavam
a experienciar. Estes dados que traduzem uma vivéncia com profissionais de
enfermagem, sdo também transversais no estudo de Buckley e colaboradores “"
em que relatam fazer todo o sentido aos enfermeiros que a informacao transmitida
seja clara e que explane os acontecimentos e as intervengdes realizadas ao seu

()

familiar. Casarini e colaboradores haviam dito que esta atitude ajudara

certamente o membro da familia a apropriar-se corretamente da situacao.

Um outro factor referido como facilitador foi a capacidade de assimilar o que é
essencial, em cada momento. No momento inicial a capacidade de assimilar o
essencial esta relacionada com o impacto, com o choque que ainda estao a viver.
Percebe-se que numa grande parte dos participantes tudo o que lhes foi transmitido
neste momento foi assimilado muito superficialmente. Retinham apenas dados
muito objetivos, o que vai ao encontro dos resultados de Verhaeghe e
colaboradores 9, assegurando que a familia absorve apenas uma parte da
informagéo, ficando apenas com o motivo ou conteddo das partes mais

importantes.

Neste contexto reconheceram-se no relato dos participantes alguns fatores que
concorrem positivamente para o bem-estar e possibilidade de apropriagcdo da
informagéo. Salienta-se particularmente a possibilidade de maior proximidade
familia/doente, com reflexos muito positivos no envolvimento e diretamente na
percecado e no conhecimento. Conhecimento que possibilita saber o que esperar e

que estratégias concorrem de facto para ultrapassar com sucesso 0 momento
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dificil. Para Chick e colaboradora, o conhecimento & determinante na “percecéo

individual sobre uma transicdo particular” 3P 242),

As narrativas revelam que de um modo transversal o que assimilavam dava-lhes
uma nogao do presente, o que podia o suporte institucional fazer e o que podiam
esperar num futuro ainda que proximo. Realgavam pontos como: se o progndstico
era bom ou mau e se no servigo existiam repostas terapéuticas para o que estava a
acontecer. Percebe-se que a solicitacdo para atualizacdo da informagao era uma
constante na sua vivéncia. Consideraram nos primeiros instantes a quantidade
significativa de suporte mecanico que cercava o seu familiar, fazendo um registo
visual dos numeros e tracados que enchiam os ecrds que o monitorizavam.
Entende-se que, ainda que neste momento, ndo se propusessem compreender ou
registar criteriosamente cada um dos valores, assumiram que posteriormente
tiveram tendéncia a comparar um ou outro valor, tendo para consigo que lhes
permitia, progressivamente, algum entendimento da situagédo. Todas as pessoas da
familia com quem se conversou depararam-se com um numero consideravel de
duvidas, nomeadamente da informacéo que adquiriam nas multiplas fontes. Sente-
se que viver esta situagdo foi penalizante, na medida em que alguns destes
familiares ndo encontraram uma fonte, quer na unidade, quer externamente que
validasse ou esclarece-se essa informacdo. Numa perspetiva de intervencgao,
Wilkinson ® P ®) revela a importancia de se construirem registos claros
relativamente a “quem e quando informa, ou informou, no sentido de evitar lacunas

» (1828 "Inclui-se aqui segundo

no acesso a informagao e promover a continuidade
este autor "® P ®) 3 “validagdo da compreensdo da informacdo e avaliacdo da

necessidade de repetir, ou esclarecer aspetos importantes dos cuidados”.

As pessoas da familia assumiram ter confrontado, ainda que esporadicamente, os
enfermeiros pela informagdo fornecida, na totalidade, se revelar insuficiente.

Engstrom e colaborador *7 P 16%)

afiangam que os familiares podem ser
particularmente, “criticos, agressivos para com os enfermeiros”, facto que dificulta
substancialmente uma relagdo que se deseja de confianga, sustentada

inequivocamente no respeito mutuo.

A existéncia destas situagdes que resultam de multiplos fatores, entre eles a

vulnerabilidade associada a transicdo saude-doenca e a dificuldade em gerir

emogodes leva a quebra da estabilidade fisica e mental de ambos os envolvidos,
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comprometendo a partilha e essencialmente o envolvimento na vivéncia. A
vulnerabilidade pode neste registo ser entendida como um “assunto pessoal e
publico”, que pode ser “prevenido e em determinadas situagdes evitado”, em que
enfermeiros fazem “parte da resposta” considerando os fatores que “geram
vulnerabilidade e os seus efeitos na pessoa, familia e grupos” ®*? 2. Assumindo-se
que a competéncia profissional orientara o enfermeiro em situagées marginais e
assumidamente criticas e considerando, de um modo particular o ambito das UCI,
para Benner e colaboradores ®® o que importa é, constantemente, integrar o
raciocinio clinico e ético. Mencionam que “na pratica ndo é possivel separar o
raciocinio clinico e ético, porque bons julgamentos clinicos refletem boa pratica
clinica... [e]... requerem a compreensdo do que s&o considerados possiveis bons

@ P19 indo ao

resultados para o paciente e familia em situacdes particulares”
encontro do que advoga o International Council of Nurses (ICN) ®® no seu perecer

sobre as intervengdes de enfermagem e os direitos humanos.

A aquisig¢ao e apropriacao de informacgao possibilitam uma gestdo de necessidades
mais concertada, sendo que é diferente a sua necessidade de informag&o ao longo
do periodo de vivéncia, mas também ¢é diferente a sua capacidade de assimilacao

do que Ihe é transmitido.

INFORMACAO QUE TEM SIGNIFICADO
Tomou particular significado para as pessoas da familia a informagado que
receberam, mas também a que ftransmitiram, considerando aqui diferentes

vivéncias.

O conteudo da informacao que lhes era transmitido, era sentido de diferente modo,
tendo em consideracdo o que n&o sabiam e queriam saber, mas também o que
sabiam e nao queriam ver reforgado, uma vez que revelava a gravidade da situagao
€ a ameaca a vida. Pondera-se assim que a informagao assumiu significados muito

distintos, a que recebiam e a que nao queriam receber.

Neste sentido, o facto de lhes ter sido disponibilizada informacgédo, e ser
continuamente atualizada, foi lido como um suporte fundamental para gerirem o seu
estar na situagdo. Dominar o conteudo da informacdo, dava-lhes confianga.
Percebeu-se que simultaneamente procuravam outras fontes que permitissem obter

indicadores de que a situacao estava a fluir no sentido desejado, o da recuperagao
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do seu familiar. Contudo se uns corriam em busca de mais informagdo outros
fugiam das fontes, ou principalmente de determinadas fontes, evitando situac¢des
em que alguém reforcasse a gravidade da situacdo. Recusavam-se a ser

“massacrados” com algo que nao queriam ouvir ou ndo conseguiam aceitar.

As narrativas deixam perceber que também as pessoas da equipa revelavam
alguma fragilidade na transmissdo de mas noticias, tendo sentido que alguns
profissionais viveram a situagdo de um modo muito particular, com a familia.
Indicam sobretudo, os que se emocionavam face a vivéncia prolongada, da partilha
que ocorreu e que agora terminava com a morte do doente. Os familiares que
apontaram estes momentos deixaram perceber que esta vivéncia teve lugar tanto
com profissionais, médicos e enfermeiros, jovens, como com mais experientes.
Sentiram que estando proximos, estas pessoas da equipa, nunca deixaram de
assumir uma postura muito profissional. O facto de se deixarem afetar, pela
situacao, foi sentido como natural e reflexo do ser humano que sao. De realcar,
neste contexto, os resultados de Lindahl e colaboradores ©®, em que as
enfermeiras referem existir poucos momentos de supervisdo e sentem ser
necessaria a existéncia de encontros formais e informais onde possam discutir

abertamente as suas experiéncias com os familiares. A supervisao ¢ P- 809

permite
“‘compartilhar emogdes e experiéncias de cuidar, contribuindo para gerir areas
complexas da prestacao de cuidados de enfermagem”. Pode ser interpretada como
“um suporte no desenvolvimento interpessoal de conhecimentos para a pratica de

cuidados em situacdes mais sensiveis” ° P 89,

E conveniente que se discutam as condicdes e contexto de cuidados, estratégias
de intervencgao que visam o conhecimento detalhado das necessidades da familia e

como lidar com as questdes mais frequentes, nomeadamente questées éticas "

®) O exercicio de reflexdo em equipa é fundamental para lidarem com as
situagdes mais dificeis que surgem na pratica de cuidados em cuidados intensivos
®® Socorro e colaboradores ©° P °%% referem que a reflexdo é considerada um
método importante na apropriagao e compreensao do exercicio pelos enfermeiros e
simultaneamente funciona como suporte face a experiéncias penalizantes como “a
experiéncia de cuidar da familia enlutada”. O feedback dos familiares relativamente
aos cuidados é também uma ferramenta a considerar, na avaliagdo e monitorizagao
das respostas em saude bem como na avaliagao individual, de cada elemento da

equipa, e institucional ©°.
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Tal como sentiram que a equipa tinha um conteudo de informagéo, pela qual
ansiavam, também tinham um conjunto de informacdo que estavam prontos a
partilhar, sobre a pessoa doente, que conheciam bem. Particularizam as suas
caracteristicas, como o ser reservado, extrovertido, agitado; internamentos
anteriores; ter dependentes a seu cargo; ter medicacao que fazia antes do
internamento, associado a outros processos de doenga; entre multiplos aspetos.
Perceberam igualmente que a equipa sabia da existéncia da familia, mas nem
sempre considerou o seu saber, nem sempre a considerou como membro, parceiro
na partilha de informacio e de cuidados. Tal posicdo foi entendida, no momento
inicial de internamento, pela vulnerabilidade da situagdo, mas ao longo do
internamento o terem sido envolvidos na situagdo e nos cuidados, ter-lhes-ia
certamente permitido encontrar algum conforto e sentirem-se Uteis. Este aspeto foi

fundamental para aqueles a quem foi solicitado.

Para as pessoas da familia tinha significado ndo s6 a informagédo a transmitir a
equipa, mas também ao familiar internado. A familia encontrou nos momentos em
que estava junto do seu familiar a possibilidade de lhe dar informagdes, convida-lo
a confiar no trabalho desenvolvido pela equipa, serenando-o quando estava a viver
processos dolorosos como canalizacdo de vasos ou posicionamentos, entre outros.
A hora da visita era desejada por familiares, mas também pelo doente. Olsen e
colaboradores ') verificaram que os doentes sabiam ser extremamente importante
para os seus familiares, entrar no servico e constatar a sua recuperagao. Era
importante estar perto do seu familiar e ter acesso as fontes de

informagao (1" (13 (9,

Mas, se para a familia a equipa é central, para o doente a familia funcionou como
corddo umbilical com tudo o que lhe era pertenga e a que pertencia no exterior.
Possibilitou o questionamento de tudo o que o cercava, do que se passava e do
que era esperado, embora a familia defina previamente o tipo de informagéo que
pode e deve fazer chegar ao doente. Este tema pode ser encontrado no trabalho de
Hoye e colaboradora '¥ | mais precisamente a necessidade de “filtrar a informagéo

19p-29) estes autores, que a

para reduzir a preocupacdo” do doente. Acrescentam
familia age de “um modo paternalista, influenciada pelo protecionismo cuja intengéo

€ minimizar a preocupag¢ao do doente”.
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SIGNIFICADO DA INFORMAGCAO

Do relato das pessoas da familia emerge uma vivéncia constante de procura em
dissipar o que inquietava. Desejavam fornar claro o que suspeitavam, o que viam e
nao sabiam interpretar, uma vez que lidar com o desconhecido tendia a alimentar o
desassossego em que viviam. A medida que o tempo passava, a experiéncia
traduzia-se numa espiral descendente de incerteza. Viveram com constrangimento
o tempo que mediou o querer saber e o saber que podia receber uma ma noticia, e
para alguns familiares, a sensac¢do de que as suas suspeitas se podiam confirmar

foi vivido com grande desconforto.

Alicercados numa esperancga, que se percebe ter sido suporte e alimento, deixaram
a sua zona de conforto e procuraram saber mais. Sentem hoje pela retrospetiva
intencional que foi facilitador aliviar a duivida, ainda que para alguns destes
familiares, o conteludo os ferisse e ensaiasse comprometer a sua esperancga. A sua
tomada de decisdo coabitava numa linha muito ténue, com outros fatores e
encontraram dois sentidos numa unica diregc&o. Do total das narrativas extrai-se que
as pessoas da familia preferiram saber, mesmo o que nao desejavam, em vez de
viver no desconhecido. A informacao traduzia a situacao e aludia ao desfecho
possivel. A doléncia ndo desapareceu, mas assumiu outras nuances, que
traduziram uma vivéncia reformulada, resultado da aceitagéo, resignagéo, negacgao,

revolta que experienciavam.

Percebe-se que viveram entre o limiar da informagao e da esperanga, o que lhe
deixa e permite uma e outra. Em multiplos momentos sente-se que era o que lhes
restava. A vivéncia relatada neste estudo assemelha-se aos achados de Verhaeghe
e colaboradores ®, onde emergem de um modo claro, razdo pela qual se justifica

aborda-los com algum detalhe. Perceberam ¢ P- 497)

que esperancga e informacao
vivem “entrelagadas”, uma vez que “a esperanga é parte crucial na experiéncia da
familia, considerando a gravidade da situagao” em que se encontra o seu familiar. A
esperanga suporta e ajuda a familia na vivéncia diaria, na certeza de que tudo esta

9 Permite-lhes tornar a vida o melhor possivel, dentro

a ser feito pelo seu familiar
dos condicionalismos. De acordo com estes autores ?° P '**") 3 esperanga pode ser
definida como “acreditar num possivel resultado positivo, numa situagao incerta,
mesmo sabendo que esse resultado € improvavel ou dificil de alcangar”. A familia

tem sempre esperanga que acontega sempre o melhor para o seu familiar. De um
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modo mais concreto entende-se que a esperanca realista ou “concreta” ou
“definida” ?° P 9" ¢ determinada pela informacao, que recebem dos enfermeiros ou
de outros elementos da equipa. A informac¢ao adequada pode fazer toda a diferenca
na “otimizacéo do processo de esperanca” ?° P "9 Precisam de informacéo para
compreender 0 que se esta a passar, mas também para uma esperancga realista.

20 p- 1492) agperanga realista € “uma esperanca

Para Verhaeghe e colaboradores
baseada em informacao correta e tdo completa quanto possivel’. Em oposig¢ao
consideram que uma falsa esperanga é “baseada em informacgéo incompleta ou
incorreta”, levando os familiares a acreditar em algo impossivel ?°? 92 Pretendem

proteger-se contra a desilusdo e falsas esperancas “.

Referem que “esta
desilusdo € muito mais dolorosa do que a desilusdo que decorre de acreditar em
algo improvavel, que nao se venha a realizar’ ®°? %% A familia faz um percurso da
recegao ao processamento da informacao. A necessidade de informagao depende
e é influenciada pelos “eventos e experiéncias da familia... variaveis sécio —

demogréficas e relagdo com o familiar internado” %°P- 1492,

A informacao permitiu-lhes estar preparado e preparar, sendo que se reportavam a
percecao e nao ao estar pronto. Emergiu aqui como variavel significativa o tempo
de experiéncia, uma vez que lhes permitiu perceber como podiam usar a
informacdo. Reconhece-se que lhes possibilitava alguma protecdo face ao que
estava a acontecer ou podia vir a acontecer, ndo s6 a si proprios, mas também
aqueles que dependendo de si, lhe pareciam mais sugestionaveis, mais
vulneraveis. Sente-se que a informagao transmitida lhes facilitava,
progressivamente, identificar a fase de doengca em que se encontrava o0 seu
familiar, e igualmente compreender o] que era essencial
perguntar/receber/compreender, em cada momento. Esta perce¢cdo dos familiares
encontra eco na leitura que os enfermeiros fazem das suas necessidades, tendo
Engstrdom e colaboradores ?” P %% afirmado, a este propodsito, que os enfermeiros
consideram como extremamente importante “dizer sempre a verdade relativamente
ao estado de gravidade em que se encontra o familiar’, contudo, simultaneamente
promovem a esperanga, sempre numa matriz realista. Segundo estes autores,
torna-se fundamental ponderar duas situagdes distintas que tendem a ocorrer: a
familia comecar a acreditar num milagre, e neste sentido deve-se informar e manter

a confianga, mas nao confirmar ou dar esperancas infrutiferas quando séao
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irrealistas; a familia percebe que ndo existe qualquer esperanca de recuperacio e

nesta situagado interessa “estar com a familia e conforta-la” 7 P- 1654

No quotidiano, quando acediam a unidade de internamento, faziam-no com mais ou
menos conforto consoante o que sabiam esperar. Revelam que se sentiam
indignados ao identificar determinadas alteracbes sem terem sido previamente
informados e citam como exemplos a entubagdo orotraqueal e a conexdo ao
ventilador. A este respeito, salvaguardam, reconhecer que nem sempre a situacao

permitiu que tal acontecesse. Verhaeghe e colaboradores ?° P 1494

revelam que a
familia, ainda que tenha “grandes dificuldades em lidar com a incerteza
compreende que, em muitos casos, ndo € possivel responder relativamente a
evolucao da situacao clinica” da pessoa doente. No limite aceitam o carater de
imprevisibilidade da situacdo, nomeadamente no que diz respeito a pessoa em
coma, mas dizem que “tudo seria muito mais facil se estivessem claramente
informados do carater, naturalmente, imprevisivel da situacdo de coma” ?° P- 1494,
Esta informacéao teria permitido reunir esforcos para lidar com a incerteza em vez
de continuar numa busca desenfreada “por respostas que nunca poderiam ser

dadasu (20 p. 1494)-

Percebe-se que o cuidado em preparar advém de particularidades de determinadas
pessoas, que previamente informavam os restantes. Pretendiam antecipadamente
reduzir a sua instabilidade emocional, reportando a situacdo em que o doente
deixou de estar reativo porque passou a estar sedado. As pessoas da familia a
quem nao foi explicado leram a situagdo como agravamento por si sé e ndo o

18p-84) salienta neste contexto

resultado de uma intervengao terapéutica. Wilkinson
que os profissionais devem estar atentos para “questdes muito especificas que os

familiares colocam e que ndo sao 6bvias para o profissional”.

O que desejam fundamentalmente é que os profissionais sejam sensiveis, na
transmissdo de informagao, que sejam auténticos e corretos. O que lhes é dito
prepara-os previamente para possiveis ocorréncias. Segundo Wilkinson (¢ P 83 g
falta de qualidade na informagao revela-se “um fator de stress adicional para a
familia”. Alerta '® para o facto dos enfermeiros conhecerem a configuracdo que a
familia faz de determinada situacao e o suporte que tem. Para Verhaeghe e
colaboradores ?°P 9 aqui, o emissor e o modo de transmisséo podem fazer toda

a diferenca.
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O modo como a informagédo é transmitida é muito importante, devendo estar-se
plenamente consciente do significado da mensagem para o recetor, nao

80°P- 133 afirmou que “Nas

descurando o sofrimento que pode gerar ?°. Fernandes
situagbes em que a transmissao da informacao a pessoa ou aos seus familiares é
assumida como cuidado, o enfermeiro guia-se pelo valor verdade, mas nao de
forma absoluta.” Tem-se assim “uma conciliagcao entre o rigor da informacao quanto
a sua veracidade, mas ao mesmo tempo uma atitude cuidativa que obriga a moldar
a forma e os conteudos fornecidos, face as circunstancias especificas daquela (ou

» (00°p-133) " Acrescentou ainda “que para além da preocupagédo

daquelas pessoas)
com dizer a verdade sobre a informacdo que pertence a prépria pessoa, verifica-se
igualmente uma atitude de protecdo face a um Outro que se encontra
particularmente vulneravel” © P 133 Neste sentido, foi entendido que “verdade e
justica” caminham juntas, o que segundo o autor, esta de acordo com o que
proclama o valor profissional tal como esta estabelecido no Cédigo Deontoldgico do
Enfermeiro (artigo 78° n° 2, alinea c) do Estatuto da Ordem dos Enfermeiros,
aprovado pelo Decreto-Lei n°® 104/98 de 21 de Abril, alterado pela Lei n® 111/2009

de 16 de Setembro) €0 133,

SENTIDO ENCONTRADO

Quotidianamente, e por mais do que uma vez, deslocavam-se a unidade para estar
com o seu familiar, o que, ainda que por um periodo de tempo muito reduzido, para
eles significava tudo. Percebe-se que 0 regresso a casa, aos locais onde
partilhavam a vida, e experienciar ai a sua auséncia se revelou particularmente
dificil. Foram, ao longo do internamento, experienciando no limite das suas
emogdes o que significava deixar ali o seu familiar. Deixam, com algum sentimento
de perda, perceber que se tornaram mais reservados, evitando espagos de reuniao
com outros que por cortesia ou preocupacao questionavam o estado de saude do
seu familiar. Depreende-se, daqui, que nas fases boas comentar o evoluir da
situagdo ndo comprometia o seu bem-estar, mas uma vez que estas tendiam a
oscilar entre outras menos boas, esta proposta revelava-se angustiante e penosa.
Nelms e colaboradora ©" expressam que a combinagdo de fatores e as fases na

vivéncia acrescentam vulnerabilidade e sofrimento ao quotidiano da familia.

Para os familiares envolvidos, viver uma situacao de ameacga a vida, deixou, em

cada um, sequelas muito particulares. Desvendam momentos de grande fragilidade
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e dependéncia em que perceberam a necessidade de interacao e interdependéncia
com as restantes pessoas da familia e equipa. Quanto a equipa, os estudos de

21)

Casarini e colaboradores , Nelms e colaboradora 1) & Bloome e colaboradoras

©2) revelam que o acesso e interacdo com a mesma e consequente aquisicdo de
informacao, inteligente e atualizada, possibilitou a consciencializagao da situacéo e

marginalmente algum descanso.

Momentos houve em que nao sentiram fome, sede ou necessidade de cuidar da
sua aparéncia fisica, de utilizar algum tempo para pensar no que vestir, no que
adornar o que vestiam. Nesses momentos tudo deixa de fazer sentido,
questionando até a valorizagdo que davam as coisas que agora consideravam tao
supérfluas, tdo materiais. No seu estudo Engstrém e colaboradora (7 - 304
compreenderam que a situagao tendeu a fazer com que “as coisas importantes da

83 P 89 “constroem

vida mudassem”. Na perspetiva de Eriksson e colaboradores
uma nova compreensdo da vida e criam uma nova forma de interagdo dentro da

familia”

No estudo que agora se apresenta, todos os participantes encontraram uma
necessidade extrema de se manterem proximos, de assumirem um cuidado
extremo entre todos, situacdo que se manteve apds o periodo de internamento.
Percebe-se que partilhavam entre si, tudo o que faziam, as dificuldades que
encontravam, no sentido de se apoiarem mutuamente. Investiam em momentos em

que era possivel estarem juntos e conferiam a esse momento, um sentido especial.

Revelam que tinham o cuidado de dizer o quanto se gostavam, preocupando-se
com particularidades, como quando algum se atrasava ou ndo respondia a
chamadas telefénicas. Cuidavam de cada um e de todos, considerando que o bem-
estar de cada um era fundamental para o bem de todos. Para os familiares cujo
processo resultou na morte da pessoa internada, os tempos que se seguiram,
traduziram dificuldades em gerir a auséncia da pessoa e em realizar periodos de
sono e repouso reparadores. Esta informagao pode igualmente ser encontrada no
estudo de Klink e colaboradores ®®, em que o problema mais comum entre estes

familiares estava relacionado com a atividade de vida sono e repouso.

Y

Face a necessidade de informagao manifestaram satisfacdo com a informacéao
disponibilizada, contudo os que n&do estavam satisfeitos com os cuidados,

relatavam a necessidade de informacao e neste dominio a escassez de informagao.
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Buckley e colaborador “"  salientaram que uma inadequada percecdo das
necessidades, nomeadamente de informagdo, pode conduzir a fragmentagao,
alienacdo da familia e reacbes adversas para com os elementos da equipa,
comprometendo a interacdo. Por sua vez Klink e colaboradores ®® consideram que
se revela necessario que os profissionais disponibilizem informagao precisa e
mostrem, na vivéncia conjunta, empatia e simpatia pelo doente e pelas pessoas da

familia, considerando a sua necessidade cognitiva e emocional.

Numa tentativa de captura da esséncia do fendmeno em estudo — o lugar da
informacao na experiéncia vivida pela familia - reconhece-se que o seu lugar é
central, pelo que permite e possibilita. Considera-se que no conjunto das
necessidades que a familia experimentou, a possibilidade de ser informada reverteu

significativamente para a redugéo ou controlo das outras necessidades.

Estando informada, ainda que o conteudo nao fosse o desejado, conseguiu gerir, a
duvida, a incerteza e a saudade. Facilitava-lhe progressivamente a aprendizagem
na gestdo da auséncia da pessoa doente, da necessidade de estar préximo e do
recurso constante, com exaustdo, a multiplas fontes de informacao, para mais e
mais informagdo que geravam mais e mais duvidas. la sabendo gradualmente o
que procurar e onde procurar, ponderando os ganhos conseguidos, nomeadamente
na interpretacdo dos acontecimentos; dissipar a duvida e a incerteza; reduzir a

subjetividade; estar preparado e preparar; gerir emogdes; autocontrolo e bem-estar.

Pretende-se, com o que aqui se descreveu e interpretou, caminhar para a
construcdo de uma imagem que possibilite uma leitura do que na esséncia

carateriza o fendmeno [llustracao 6].
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;
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llustragdo 6 - Do essencial na Informagdo: Tomar consciéncia | Desalojar o desassossego
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CONCLUSAO

Na intencdo de conhecer o que carateriza o fendmeno em estudo, assinala-se que

a informacgéo possibilita dissipar do desassossego.

As pessoas da familia passaram a estar atentas a todos os sinais. As palavras
eram escutadas ao detalhe e depressa desencadeavam sensagdes distintas.
Deixavam que estas lhe chegassem e sentiam-se tocados, tanto pelo seu contetdo,
como pelo conforto que |he dava a pessoa que as pronunciava, que lhe deixava ao
interagir. Recordam a sua sensibilidade ética, quando considerava a sua

vulnerabilidade e o respeito que lhe era devido.

Tem-se que a predisposicdo para a procura os fez desenvolver um sentido de
observagao. Queriam estar informados e assumiam que todas as fontes eram
contempladas na intengéo de o conseguir. Era nos pequenos detalhes que estava o
que precisavam e acalentavam saber. Tinham todos os sentidos em alerta.

o (64p.12

Também Parent ) afirma que a informagao “...é algo que a pessoa apreende,

pelos sentidos, no meio que a envolve e que possibilita a transformagao ou

reconfiguracdo da estrutura do seu pensamento... E um meio que contribui

decisivamente para os processos de adaptacao”.

Sabiam, progressivamente, o que importava escutar e perto de quem queriam
estar. Sentiam, que estar perto era acolher e ser acolhido, que eram protegidos e
confortados, mas acima de tudo procuravam proteger e preparar. Estavam sempre
alerta, no servigo, a porta do hospital, em casa... o desassossego era completo. Na
auséncia da pessoa com quem partiihavam a vida, no quotidiano ou até nos
simples momentos, encontravam um vazio dificli de compreender, mas, que

paulatinamente aprenderam a suportar.

Conscientes ou nao dos factos, procuravam alento e no limite, queriam que a sua
esperanga ndo desaparecesse, que nao lhes permitisse em momento algum ver o
fim da vida, que desconfiavam, vezes sem conta, estar perto. Aprenderam assim a
ganhar alguma confianga em si, na sua capacidade de resiliéncia, e também na

equipa a quem infindavelmente questionavam tudo...

Nesta retrospetiva intencional desvendam que “...0 realmente experimentado e

vivido ndo pode ser substituido pelas palavras... [sendQ] ... esséncia das coisas...

[ou a]... expressdo verdadeira das emocdes mais profundas e complexas ” ©° P ).
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IV CAPITULO

INTERROGANDO O EXERCICIO DE ENFERMAGEM

“Percorriam com o olhar o que estava mais além e descobriam uma
panoplia de instrumentos que viviam entre o suporte elétrico e o
corpo fragil do seu familiar. Sabiam que era o enfermeiro que
respondia a cada uma das solicitagdes, considerando a necessidade

de saber o0 que dizia a maquina e o que pedia o corpo”.
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INTRODUGAO

Desvenda-se, naquilo que carateriza o fendbmeno em estudo, uma vivéncia muito
particular das pessoas da familia com os enfermeiros. Os familiares percorreram a
distdncia que os separava, fisica e emocional, centrados em necessidades
particulares, com as quais nao sabiam lidar. Procuraram, na fragilidade em que a
situagcao os deixou, erguer-se e pelo cuidado, permitir-se reagir. Esta necessidade,

e resposta humana, é percebida por Vieira ' > 21

quando afirma que “pela sua
fragilidade e maior vulnerabilidade em algumas fases da sua vida, o ser humano
precisa de ser cuidado, de receber cuidado”. Salientam-se, da descricdo e
interpretagcdo da experiéncia vivida, aspetos que se prendem com 0O exercicio

profissional dos enfermeiros, e que foram relevantes no fenémeno em estudo.

Revisitando os determinantes que sustentam a construgdo da aprendizagem e do
pensamento estruturado em enfermagem, pretende-se delimitar o modo como se
garantem, nos focos de atengcdo sensiveis aos cuidados de enfermagem @
respostas humanas e eficazes. Considera-se central trabalhar o que Benner e
colaboradoras © P ?° referem como “a pratica atual e a aprendizagem clinica dos

novos enfermeiros”.

Partindo da interpretacdo da informagao obtida e admitindo ndo o fazer sempre
explicitamente, interessa chegar a cada um dos pontos que concorreram para a
enfermagem que chegou as pessoas, ou seja, torna-se necessario compreender o
que se revela indispensavel na formagao e construcao de cada enfermeiro e de que
modo cada enfermeiro traduz no seu exercicio e interacdo com as familias a

apropriacao do cuidado de enfermagem.

As inquietacbes que estiveram na base deste estudo deram lugar, agora, a novas
inquietacdes que se deseja tentarem um outro em percursos de investigacao,

dentro da mesma abordagem ou utilizando abordagens diferentes.
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1 - NA ASSISTENCIA

A descricao interpretativa do fenédmeno permite perceber que o caminho percorrido,
deixou em cada um dos intervenientes um legado. Os familiares libertam em cada
uma das paginas, que compoém este pedaco das suas vidas, um conjunto de
palavras, uma paleta de cores, um conjunto de sons que deixam perceber o que
significou perder a alegria e viver a proximidade da morte, o esboco do que foi
experimentar o limite. Perderam-se na experiéncia de vulnerabilidade, sabendo que
o0 medo de perder resultava da experiéncia de amar. Sentiram-se enrolados,
incapazes, magoados pela saudade de dar e receber. Encontraram numa nova
pagina, novos rostos, que vestiam o seu dia-a-dia. Viveram nestes novos encontros
0 sabor do desalento, do desassossego, mas também da esperanca e da
compaixdo. Encontram a luz, mas também a escuridao. Vieram com a incerteza,
mas nem sempre, ali, encontraram a verdade, a calma e o0 sossego que precisavam
alcancar. Revelam a presenca constante dos enfermeiros e deixam perceber que
sentiram a sua mao, aquela que cuidava agora aquele de quem cuidavam antes.
Viveram na sombra mas sentiram que foram, muitas vezes, sentidos. Ficou a
necessidade de cuidarem agora de si... guardando no siléncio do seu choro a
consciéncia de que nunca serdo a mesma pessoa. A vida quebrou num dado
instante a capacidade de acreditar que seriam capazes de resistir a saudade e a
desesperanca. Os enfermeiros entraram neste seu caminho e deixaram-se ficar.
Permitiram-lhes o encontro, o desencontro, a revolta, o sossego e o desassossego.
Vieira refere que “a experiéncia de estar doente e de ser cuidado, neste caso por

(1 p. 300)

um enfermeiro, vai influenciar aquilo que a pessoa vira a ser’ . A autora

“p-28) reforca que “Para cuidar

salienta a questao ética no ato de cuidar. Deodato
de uma pessoa, é necessario utilizar todos os conhecimentos, toda a experiéncia
acumulada e a reflexao ética, para permitir o melhor cuidado possivel, tendo em

conta as suas necessidades concretas”.

Importa encontrar nesta presenga assumida, assumido que esta o efeito da sua
presenca, que particularidades podem fazer a diferenca no legado que se deixa na
vida das pessoas de quem se cuida. A dimensao fenomenoldgica dos temas deixa

perceber que a vulnerabilidade experienciada tem uma relagdo muito préxima com
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dominios especificos do exercicio profissional dos enfermeiros, como sejam: A

interacao enfermeiro-familia e a resposta a necessidade de informagao.

Definiu-se que determinados indicadores, que emergiram em cada um deles e a
modificacdo ou adocao de estratégias poderiam fazer a diferenca no significado da
experiéncia vivida por determinada pessoa. Vive-se tal como refere Alarcdo © P 4
numa “permanentemente busca de porqués, de causas explicativas dos
comportamentos realizados ou dos fendmenos observados, por uma sistematica
tentativa de reducado simplificada da realidade que envolve e com a qual se

interage”.

Procura-se agora abordar cada uma destes dominios.

PROPOR O ENCONTRO COM: INTERACAO ENFERMEIRO-FAMILIA

No que melhor caracteriza o fendmeno em estudo, a necessidade de encontrarem e
se encontrarem com os que podiam dar significado ao seu quotidiano assumiu
particular relevo. Referiram-se a possibilidade de interagir, de comunicar para
expressar as suas duvidas, as suas preocupacbes e incertezas; de encontrar
respostas, um sorriso, algum sossego face a inconstancia que experienciavam.
Indicam vincadamente os enfermeiros pela permanéncia constante e pela simpatia,
mas relembram expetativas goradas face a iniciativa para comunicar e para se
deixarem interagir. Parece entdo essencial que sejam “criadas as

» (6 p. 172)

oportunidades para que a resposta as necessidades da familia aconteca e

facilite a vivéncia da experiéncia de transicao saude-doenca.

E do conhecimento geral que os enfermeiros consideram no exercicio quotidiano
momentos especificos em que sabem da presenga dos membros da familia. Podem
ser repartidos ao longo do dia e tém definido o nUmero de pessoas que podem
aceder ao servigco. Cria-se aqui a primeira oportunidade para que a interagao
acontega e convira acolher os membros da familia e interpretar o modo como
chegam ao servigo. Pretende-se que a sua vulnerabilidade seja reconhecida e que
0 cuidado que recebem seja o mais humanizado possivel, considerando na pessoa
doente, a familia em que se insere. Age assim de acordo com o Estatuto da Ordem
dos Enfermeiros - Lei n.° 111/2009 de 16 de Setembro com as alteracbes

introduzidas ao Decreto -Lei n.° 104/98, de 21 de Abril ), mais propriamente o seu
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Capitulo VI Da deontologia profissional, Sec¢édo |l Do Cddigo Deontoldgico do
Enfermeiro, Artigo 89.° Da humanizacdo dos cuidados, que preceitua que “O
enfermeiro, sendo responsavel pela humanizagao dos cuidados de enfermagem,
assume o dever de: a) Dar, quando presta cuidados, atencao a pessoa como uma
totalidade unica, inserida numa familia e numa comunidade”. Impde-se de acordo
com Benner ® que a intervencdo clinica considere a pessoa naquilo que a
preocupa e motiva, assim como a matriz individual e coletiva que a cerca, na qual

encontra suporte e lhe confere identidade.

A interacdo, que medeia os cuidados de enfermagem, deve permitir um olhar
detalhado e simultaneamente abrangente, das necessidades e motivagcdes
individuais e conjuntas. Aos enfermeiros impde-se identificar, sustentadamente, o
modo de ir ao encontro. Orem ©?- %" menciona que “o contato e comunicagdo entre
as pessoas que podem beneficiar dos cuidados de enfermagem... permitem defini-
lo como pré-requisito para a prestagdo de cuidados enfermagem”. Gangi e
colaboradores "% analisaram os textos e histérias que a familia regista no livro da
unidade com o preposito de perceber a vivéncia emocional da familia, as
necessidade e percegdes, bem como a satisfacdo com os cuidados recebidos. Dos
440 textos e histdérias analisados grande numero eram dirigidas a pessoa doente
para encorajar e fortalecer e em 65 eram referidos os profissionais do servico,
salientando a competéncia na comunicacdo estabelecida, revelando correlacao

entre a interacao familia-equipa e o bem-estar da familia.

A familia deve sentir que é esperada no servico e que existem profissionais
disponiveis e preparados para a receber. Sempre que tal ndo seja possivel, por
condicionalismos técnicos ou humanos, deve ser informada, evitando-se assim
situagdes de desconforto e mal entendidos. Sera importante que os enfermeiros

garantam e “promovam um agir ético na pratica de cuidados” "' " ®).

Considerando o momento inicial da interacdo, a admissdo a unidade, é
imprescindivel que o registo do nome dos membros da familia seja realizado. Os
momentos que se seguem deixardo espago para definir qual o membro que com
maior frequéncia visita a pessoa e quais os que revelam na interagdo maior
vulnerabilidade e por isso carecem de particular atengcédo. Torna-se crucial que se
associe um rosto, um numero de telefone a um nome que lhe da significado de

existir naquele contexto, possibilitando que, sempre que seja abordada, perceba
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que o que se comunica lhe diz respeito e visa a resposta as suas necessidades ou
necessidades percecionadas, preditivamente, pela equipa da unidade que procura,
por iniciativa prépria, agir em conformidade. Tendo como principio que o cuidado de
enfermagem “envolve pessoas Unicas e singulares: a pessoa do enfermeiro, a

pessoa do doente, a familia do doente...” ('2P-2%

(13

e analisando em detalhe a questao
da iniciativa, King "¥ refere que a iniciativa para a interacdo deve ser da enfermeira,
ja que a pessoa doente ou familia carecem do seu cuidado na situagdo. Acrescenta
que “o processo de interacdo tem o seu enfoque nas necessidades e bem-estar”

s 3P 9 Relembrando o Regulamento do Exercicio Profissional do

das pessoa
Enfermeiro - Decreto-Lei n.° 161/96, de 4 de Setembro (com as alteragbes
introduzidas pelo Decreto-lei n° 104/98 de 21 de Abril) no seu Capitulo Il das
Disposigbes gerais, Artigo 5, da caracterizagcdo dos cuidados de enfermagem, tem-
se que “Os cuidados de enfermagem sao caracterizados por: 1) Terem por
fundamento uma interacao entre enfermeiro e utente, individuo, familia, grupos e
comunidade; e 3) Utilizarem metodologia cientifica, que inclui: a) A identificagao dos
problemas de saude em geral e de enfermagem em especial, no individuo, familia,
grupos e comunidade '*). Contudo, Vieira (' > acrescenta que “ndo basta que lhe
preste cuidados, é preciso que os cuidados respondam as suas necessidades
especificas”, desvendando aqui a solicitude, que exige “conhecer as necessidades

» (1P- 289 Continua, afirmando que, “para cuidar ndo basta a intengéo, s&o

» (1 p. 265

do outro
necessarios conhecimentos especificos ). Compromete o enfermeiro de um
modo muito claro, ao assegurar que ele precisa de “saber quem é o outro que
cuido, quais as suas capacidades e limites de crescimento e realizacdo e,

sobretudo... saber como posso ajuda-lo a crescer e a realizar-se” ' - 2%%).

Na interagao, enfermeiro e pessoa membro da familia experimentam necessidades,
reconhecendo-se, claramente, que cada um tem outcomes préprios e intrinsecos a
experiéncia que estado a viver. Sabe-se que independentemente do resultado, todos
buscam algo na interagdo, uma vez que “cada ser humano luta por alcangar metas

13 P9 Para Colliere ™ P 2V aqueles que

que produzem prazer e satisfacdo” ¢
desejam que “...os cuidados sejam portadores de vida, [devem permitir] a quem os
presta, bem como a quem a eles recorre, realizar-se 0 mais plenamente no seu
caminho de homem ou de mulher...”. Nesta situacdo, estao envolvidos, ndo s6 a
resposta que a familia encontra as suas necessidades, mas também o modo como

o enfermeiro, no exercicio de uma pratica reflexiva, percebe que os resultados
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definidos a partida foram alcangados com determinada pessoa da familia. No que
ao exercicio da pratica reflexiva diz respeito, Richert '® " "'® advoga que a mesma
“...requer, por definicdo, uma examinacgao exaustiva dos resultados... relativamente
ao que podia ser ou devia ser alcangado” pois as interagdes e o que delas resulta
depende muito do que cada um esta pronto a dar e a receber. Na esséncia,
caracterizam-se “por valores, que influenciam as transacbes e as metas

alcangadas” ("*P-%3).

Centrando a interagao nas necessidades da familia, nem sempre a informagao
disponivel, permite aos enfermeiros perceber a sua existéncia, fazer o diagndstico e
definir intervencdes. Por isso, ha que fazer com que toda a informacao
relativamente a familia seja parte integrante dos registos de enfermagem,
conseguindo assim, informag&o igualmente importante para monitorizar mudancgas
relativamente ao seu comportamento, nomeadamente: auséncia total ou
permanéncia constante na unidade; colocacdo da mesma questdo aos diferentes
elementos da equipa; resisténcia em abandonar o servigo; discurso
inapropriado/agressividade; recusa em participar na tomada de decisdo ou nos
cuidados, entre outros aspetos. Muito embora estas situagbes sejam frequentes,
passam vezes significativas ao lado, ficando sem a possibilidade de serem
abordadas e trabalhadas. Benner ") realga que o exercicio profissional com
familias em situagdo de doencga critica carece de uma vigilancia redobrada. Alerta
para a necessidade de se entender que a capacidade de detetar e resolver
problemas carece de alguma humildade, uma vez que “ser bom resolvente de
problemas, ndo é suficiente, se o problema crucial é protelado ou se é definido em

»n (17 p. 15

termos pouco precisos ). Por vezes “a definicdo do problema torna-o insoltvel

e a redefinigdo ou reformulagado cria novas opgoes ). Especifica que “o foco

na identificagdo do problema [que problemas o enfermeiro percebeu e procura

17 p. 15)

resolver] requer uma determinada acuidade percetiva” E de capital

importancia, para além de um consideravel conhecimento dos conteudos clinicos e
éticos, “...a capacidade de reconhecer quando o0s assuntos emergem em

determinada situagado” 7 P ', Na “...detecdo precoce dos problemas e na sua

17 p. 15)

identificagao” , @ percecao requer “a capacidade de envolvimento com o

problema e com as pessoas’” e implica “sensibiidade emocional nas

situacoes” ('7P- 19,
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Esta componente emocional que condiciona de um modo muito direto a interagao
que as pessoas da familia procuram e os enfermeiros aceitam como fundamental
para o seu exercicio era “de um modo tradicional vista como oposto do cognitivo e
racional” 7 P 19 A autora afirma ainda que resultado da evidéncia produzida, “a
emocgao desempenha um papel crucial na percecdo e pode até mesmo funcionar
como uma bussola” durante o periodo de aprendizagem clinica '" ™ '®. Realga num
outro trabalho, recorrendo ao modelo de Dreyfus, que a “consciéncia moral’ e o
envolvimento emocional com a pessoa e o0 problema, no momento da aquisi¢do de

competéncias variam distintamente em cada etapa da aquisiggo ('8P 1%,

Existem assim diferentes dimensbes, na pessoa enfermeiro e pessoa alvo de
cuidados, neste caso membro da familia, que tém uma influéncia conhecida no
modo como decorre a interacao, e desde logo, os cuidados de enfermagem. Benner
e colaboradoras '? reforcam a existéncia de um conjunto de fatores que
influenciam a interacdo considerando cada um dos intervenientes. Falam
detalhadamente das condi¢cdes situacionais, nomeadamente: “o0 ambiente de
cuidados doente-familia, a situacdo clinica da pessoa doente; o ambiente da
unidade de cuidados considerando horas do dia” e racios enfermeiro/doente/familia;
“a cultura da unidade e o tempo de permanéncia do doente e familia na

Unldade” (19 p. 268

). Associam-se a estes fatores outros igualmente importantes como
“o ritmo, o humor, o clima e a cultura da unidade de cuidados intensivos [que]
tornam possivel certos tipos de praticas de cuidados enquanto desencorajam

19 p. 268

outras” ). Salientam de um modo muito significativo que “a populacédo

existente de pessoas da familia e enfermeiros, influencia a interagcdo com a pessoa

» (19 p. 268

doente e membros da familia ). Percebe-se entdo que envolve muito mais do

12 p. 24)

que o encontro de duas pessoas, pois segundo Gandara o cuidado de

enfermagem “ndo € apenas uma relagdo dual enfermeiro/doente, ndo é uma
relagdo eu/tu, mas € uma relagdo EU com todo o ambiente, uma relagdo quase
ecologica, digamos assim, com todo o conjunto de elementos e dimensdes que por

isso o tornam complexo e dificil”.

Conscientes da complexidade, emerge a necessidade de verificar assiduamente se
em determinado contexto o conteudo funcional disponivel permite estrar pronto
para interagir: para cuidar. Impde-se revisitar o agir e dar razdo de ser a avaliagao
de desempenho, considerando os objetivos propostos e alcangados e a

honestidade intelectual que cada um assume e o distingue. Assumir a formacao

Anabela Mendes



Na assisténcia | 244

como uma necessidade no cuidado ao outro, mas também no cuidado a pessoa
enfermeiro que deseja encontrar nele o que dele se espera, 0 que esperam as

(18p-19) salienta que ao observar enfermeiros durante o

pessoas da familia. Benner
seu caminho de aquisicdo de competéncias verificou que a sua relagdo com doente
e familiares “foi influenciada pela sua compreensao do que a situacao requeria”.
Refere que o tempo é uma variavel importante permitindo refinar a aprendizagem e
“reconhecer oportunamente as necessidades e preocupagdes” da pessoa doente e

familia, bem como da equipa de cuidados, num registo individual e coletivo (18 %),

E na interacdo e da interacdo que enfermeiros e familia descobrem o que cada um
tem para dar e se permite dar. Tal como o enfermeiro, a familia também tem o seu
caminho de apropriagdo e de aprendizagem, descobrindo nele as pessoas
enfermeiros que se revelam e tém significado na sua vivéncia. Revisitando o
conceito de enfermagem avangada, considerarao provavelmente os que respondem
as suas necessidades, no limite, aqueles que descobrem na interacdo as
fragilidades da familia e no siléncio trabalham, preditivamente, no sentido da sua
resolugdo. No regresso a casa, a familia recorda a unidade e reencontra nos
pequenos gestos dos enfermeiros, nas pequenas frases, o aconchego, a paz que
Ihes era devida. Quando se fala na simpatia dos enfermeiros, importa saber se se
refere a pouco ou ao que bastava naquela situacao, para aquela familia. Remete

para a necessidade de constantemente rever o que se deu no conteudo e na forma.

IR AO ENCONTRO DE: RESPONDER A NECESSIDADE DE INFORMACAO

A necessidade de informacgao deixou-se perceber de um modo avassalador. De um
momento para o outro precisaram de saber de tudo o mais depressa possivel e
aspetos como o detalhe da informagéo, a frequéncia com que foi atualizada, a
forma como foi transmitida, por quem foi transmitida e onde foi transmitida,
percebeu-se terem feito toda a diferenga na experiéncia vivida. Associaram-se a
estes outros aspetos como o tempo de internamento, a relagao/proximidade entre a
pessoa doente e 0 membro da familia, a existéncia ou ndo de uma experiéncia
semelhante anterior e a pessoa doente ou 0 membro da familia serem técnicos de
saude. Muitos destes aspetos tenderam a condicionar-se entre si e na presencga de
fatores como o agravamento da situagcdo clinica a necessidade de informagéao

assumiu diferentes contornos. O tempo de experiéncia permitiu em determinadas
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situagbes, com certos participantes encontrar estratégias e aceitar os diferentes

momentos associados a recuperacio da pessoa doente.

Considerando a necessidade de informacdo como legitima e sabendo-se do seu
significado na experiéncia vivida importa perceber como se pode e deve responder

em conformidade.

Reconhece-se que as solicitagdes se apresentam a todo o instante, necessitando
de substadncia que permita ao enfermeiro no seu exercicio quotidiano a
estabilizacdo de uma situacdo hemodinamica instavel da pessoa doente e a
identificacdo e compaixdo para com a vulnerabilidade da familia dessa mesma
pessoa. As UCI revelam-se um contexto cada vez mais tecnolégico em que “o

” (20 p. 131

cuidado é assegurado por estranhos e profissionais ). Ao analisar, de um

modo detalhado, o trabalho de Thomasma “° P *"

identifica-se, que as pessoas
“sofrem e morrem rodeados por um enorme aparato tecnolégico, mas muitas vezes
incapazes de comunicar as suas necessidades”, referindo os que lhe sdo mais
préximos “ser dificil estar junto da pessoa que esta a sofrer e com grandes

» (00131 Expde o autor que “tradicionalmente a comunidade mostra

necessidades
compaixao para com os individuos fornecendo as estruturas necessarias para que
os individuos que estdao doentes possam estar rodeados das pessoas que mais

» 0P 13 Também as

gostam e que conhecem os seus valores e necessidades
decisbes relativas aos cuidados de saude “sdo tomadas num contexto de
compaixao e respeito pelos valores do doente”, importando alertar/relembrar que
compaixao “é mais do que pena ou simpatia... € a capacidade de sentir, e sofrer
com a pessoa — de experimentar o que se relaciona com a doenga, os seus medos,
a sua ansiedade, as tentagdes, a agressio contra a pessoa como um todo, a perda
de liberdade ou dignidade, a vulnerabilidade absoluta, e a alienagdo que cada

doenca produz ou prenuncia” @°°- 3",

Deseja-se, no sentido do desenvolvimento de competéncias, que a interacdo com a
familia na UCI se assuma como central e seja provocadora de uma construgao
sustentada diariamente, na evidéncia cientifica produzida e numa matriz
interpretativa e critica da mesma. Tal como referem Benner e colaboradoras @p-1)
€ de toda a utilidade “estar preparados para uma pratica com segurancga, precisao e
compaixdo... onde o conhecimento e a inovacdo aumentam a um ritmo

(21

estonteante”. Acrescentam P- 1 dirigindo-se a quem termina a formagao
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académica, que “devem iniciar a sua atividade de pratica clinica, prontas a
continuar a aprender ... da escola a unidade de cuidados intensivos”. Para estas
autoras, “uma pratica segura e efetiva, implica que as atuais enfermeiras
compreendam um conjunto amplo de saberes que vao da patologia, fisiologia ao
genoma; da farmacologia a bioquimica... assim como a experiéncia humana a

” (21 p. 1)

doencga . no sentido de defender e transmitir os valores fundamentais da

profissdo, manter a seguranca das pessoas e amenizar o sofrimento

humanou (21 p. 2

). O crescimento conseguido na interacdo e da interacdo com
doentes e familias possibilitara que em situagdes idénticas se assuma uma leitura
mais capaz e se descortine entre as diferentes hipéteses de resposta aquela que

melhor responde as necessidades, mas também expetativas da familia.

Implica, tal como se referiu, que o tempo de resposta seja contemplado, uma vez
que quando a resposta tarda em aparecer a familia desenvolve novas estratégias,
solicitando informagéo a outras fontes, muitas vezes sem critério de selegao, rigor
ou capaz de controlar a rececdo da mensagem. Benner e colaboradoras (' P ™)
advogam que a enfermeira perita tem “a capacidade de responder diretamente as
necessidades da pessoa doente e familia, assim que estas surjam”. Acrescentam
que “um certo nivel de experiéncia possibilita a leitura da situacdo” e o

) No seu

desenvolvimento de uma resposta adequada e sustentada (7 *
entendimento, os profissionais nunca conseguem estar “totalmente fora da
situacao” e estudam objetivamente o assunto uma vez que “estdo envolvidos na
situagdo, pelas suas acdes, razdes e relacdo mantida com doente e familia” " P 4.
O exercicio de perito tem como pontos fundamentais “o identificar” e “o responder”

as necessidades que emergem em determinada situagao (" " '%),

A resposta as necessidades implica um periodo de aquisigdo de informagédo, um
conhecimento da percecdo que a familia tem da situagdo até um determinado
momento e definir até onde se pode e deve ir com determinado conteudo e qual o
melhor modo de a transmitir. A compreensao e interpretacdo da percec¢ao permitem

(13 p. 32) «

na perspetiva de King ...ajudar as pessoas a se conservarem saudaveis e a

enfrentarem os problemas relacionados com a sua saude”.

Num conjunto significativo de situagbes perceciona-se que relativamente ao

conteudo previamente apresentado a familia, ndo existiam alteragcdes que

justificassem, no entendimento dos profissionais, novos momentos de interagao.
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Contudo, importa definir duas situagdes distintas. Nao existindo alteracbes, é
necessario que tal chegue a familia, no sentido dela perceber que a auséncia de
iniciativa da equipa para a transmissao de informacao se justifica pela auséncia de

alteragdes relativamente ao que lhe foi previamente transmitido.

Uma outra situacdo é a percecédo que equipa e familia ttm de nova informacgao.
Para a familia, alguns detalhes como movimentos oculares, um valor diferente no
monitor cardiaco ou um facies diferente carecem e justificam nova abordagem por
parte da equipa. Acrescente-se que, ainda que nada traga de novo para a familia
constitui-se como um momento privilegiado de comunicagdo, possibilitando a
explicitacdo, o encontrar esperanca e aconchego. Reconhece-se que ainda que o
conteudo da informagdo seja mantido, a existéncia do momento possibilitara a
ambos, membro da familia e enfermeiro, uma leitura relativamente a alguns aspetos
que se deixam perceber no modo de estar, nas perguntas e respostas, no siléncio a

que se recolhem.

Comunicam mesmo sem ter a nogado de que o estdo a fazer, sendo muitas vezes
agarrados pela vulnerabilidade em que a situagdo os deixa. A comunicacdo €
central e emerge, assim de um modo explicito ou implicito a interagdo humana.

Revela-se o “mecanismo através do qual o significado é construido... o conceito

» (22 p. 269) 22 p. 269)

central ao interacionismo simbdlico , na linha do qual, Meleis
enunciou que a comunicagcao humana “é um processo de comportamento baseado
num sistema de troca de simbolos na qual o significado € transmitido e interpretado

entre os que interagem”.

Trabalha-se constantemente em terrenos pouco definidos que carecem de
adaptacao estratégica constante, em que, como se viu, o tempo € um determinante
na assungao de competéncias e que pode fazer toda a diferenga na efetividade da
resposta. Percebe-se que “a pratica do cuidado € arriscada, por vezes paradoxal,
envolvendo sempre conexao, reconhecimento mutuo, envolvimento com pessoas

(23 p. 46)

particulares em situagdes particulares” . Assumindo-se que “o cuidado

depende da recetividade e confianga nos cuidados e requer compreensao nao

apenas explicacdo...” #P40),

Deriva da analise realizada, que o registo oral e escrito dos profissionais de saude
remete para dificuldades na percecao e interpretacdo do conteido por parte das

pessoas da familia, nomeadamente os termos técnicos e o discurso elaborado.
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Benner e colaboradores '° P 4 entendem que certas habilidades s&o relevantes e
devem ser utilizadas, realgando que “a reformulagdo, o reenquadramento e a
repeticdo sao estratégias uteis sempre que ha uma falta de compreensao por parte
dos doentes ou familiares”. Alerta também para aspetos que carecem de particular
atencgao pelo subsidio que dao, referindo que “escutar a interpretacdo que doente e
familia fazem da situagdo, pode dar pistas importantes relativamente a falhas

importantes na sua compreensao da situaggo” (P24,

A existéncia de momentos distintos no internamento deixa perceber
simultaneamente diferente capacidade de escuta e interacdo da familia com a
comunidade que compde a unidade. Assinala-se ainda que a maior ansiedade e
frustracdo geradas por uma evolugao clinica nada desejavel, remetem para menos
capacidade de atencao e retencao da informacao, tal como defendem Benner e

colaboradores (1° P 289

quando afirmam que “a ansiedade torna dificil a
compreensao de informacdo complexa e detalhada”. Um comportamento
“apressado e pouco acolhedor” por parte dos enfermeiros conduz também “a uma

escalada de ansiedade” (® P 284)

, quando comparado com uma postura de
compreensao e paciéncia “...expressos pela entoag¢ao, adaptagao do ritmo, ouvindo
e respondendo as preocupacdes da familia” "° P 284 Advém daqui a necessidade
de acompanhamento constante, uma vez que tado importante como transmitir a
informacao disponivel é verificar que a mesma foi apropriada pelo sujeito, no

sentido de fazer o melhor uso dela.

Prévia a necessidade de informar emerge a necessidade de “garantir que a familia
esta pronta para absorver determinada informacado” ???®*) o que implica encontrar
e definir o melhor timing para, na interagédo, fazer chegar um conteudo, que se
pensa poder ter impacto na vivéncia da familia. Os enfermeiros permitem-se deste
reconhecimento prévio agir com confianga e gerar confianga, sabendo-se que tal
como os enfermeiros, também a familia consome algum do seu tempo a analisar, a
conhecer os que com ela interagem. Passa num registo posterior a denominar

determinados elementos da equipa como “pessoas de confianga”.

A confianga que é dada ao enfermeiro num registo inicial, resultado das
competéncias que a familia acredita/julga ter, é posteriormente construida do que
passa a ver, no que consome durante a sua presenga com 0s enfermeiros, o que

enderega para uma matriz muito além do superficial, do que acredita poder ser.
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Aparece um sentido do que faz certo, do que perceciona como competéncia, como
saber, como estar pronto a responder as necessidades. No que concerne as
questdes da informagdo em saude, a familia percebe quando determinado aspeto
careceu ou nao da pré-ocupacado dos enfermeiros no sentido de cuidarem de si.
Nao basta responder a necessidade de ser informado. A familia procura o
enfermeiro que para além de lhe fazer chegar a informacao, tenha competéncia
para decidir relativamente ao como |Iha fazer chegar, o que pressupde a seleg¢éo da
melhor estratégia para a transmitir, no sentido da sua apropriacdo e dominio. Tal

como referem Benner e colaboradores (1° P- 284 «

A familia reconhece quando as
enfermeiras estdo simplesmente a informa-los, no desempenhando da sua funcéo,

ou quando os informam no sentido de permitir a compreensao, o entendimento”.

Importa salientar que se é da interacdo que emerge a confianga, também € nesta
que a mesma pode ser comprometida. A assungcdo de determinados
comportamentos ou intervengdes com a familia carece de particular atencao pelos
profissionais, principalmente o respeito pelo que ficou acordado entre as partes,
como por exemplo, o que cada uma se propds realizar. Recorda-se a situagao de
proposta de regresso a casa da familia e acordo de aviso imediato caso surgissem
alteracdes, facto que nao foi acautelado pela equipa. Ainda que vulneraveis, as
pessoas da familia, percebem que nem sempre é comtemplado o seu sentido
critico ou capacidade de perceber quando sao protelados ou é protelado algo que
Ihes dizia especialmente respeito, no limite, quando nao foram respeitados. Véem
assim comprometida a confianga que julgavam ter. Para evitar situacdes deste
género, torna-se imperioso que “ainda que implique um grande esforgo por parte do
enfermeiro, a longo prazo, € necessario manter a confianga interpessoal intacta
para que a ajuda oferecida seja experimentada como util pelos membros da

familia” (19P-28),

Deste modo “em complemento a informagao, as enfermeiras também fornecem
apoio as familias dos pacientes gravemente doentes através da tranquilidade e de

estabelecimento de confianca e harmonia” ' P- 289

. Numa realidade tdo severa,
como é a situagao de doenga critica a presenca e interagao profissional tende a ser
reclamada em mudltiplas circunstancias ®*. Face a diversidade de situacdes que a
justificam Guerreiro ® P %) refere que “a relagdo enfermeiro-familia deve pautar-se
por regras claras de conduta, alicercadas no dever de competéncia profissional...

[constituindo-se como] um dever ético que deve ser assumido”. Advém aqui uma
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atitude, um compromisso, sendo que, as atitudes relacionais e de comunicagao na
interacdo com o outro, sdo, segundo Carvalhal “®? '8 “_ 3 capacidade de escuta,
de reformulacdo, de descentracao de si proprio; de expressao oral e escrita, de
argumentacao em grupo; de se pdr em causa; de negociagao; de organizagao; e de

saber fixar objetivos e estratégias”.
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2 - NA EDUCACAO

Num olhar atento a cada uma das dimensdes que caracterizam o fenomeno em
estudo descortina-se um conjunto de saberes que permitiram, pela constancia com
que foram referidos, elenca-los. A cada instante da sua interagcdo com os
enfermeiros as pessoas da familia descobriram relativamente ao seu familiar o
modo como foi posicionado, como lhe foram prestados os cuidados de higiene e
conforto, como foi alimentado, entre muitos outros aspetos, mas também enquanto
familiar como se sentiu acolhido e cuidado no servigo. Revelam, no cuidado que lhe
chega, um exercicio clinico sustentado em construtos teoricos, mas também
praticos. A sua presenga assidua permitia-lhes perceber o que aos enfermeiros
dizia respeito. Na possibilidade de acesso, no tempo de presenca, aperceberam-se
da existéncia de um vinculo enfermeiro-doente, de uma linguagem familiar entre
ambos que podia ir de um olhar, um sorriso, a uma frase cujo significado, s6 ambos
conheciam. Visitavam o corpo do seu familiar e descobriam uma pele limpa e
hidratada, um cabelo limpo e penteado, a roupa que, ndo sendo a sua, era
selecionada em fungéo do seu tamanho e considerada a sua integridade e o modo
como permitia que fosse vestida. Percorriam com o olhar o que estava mais além e
descobriam uma panéplia de instrumentos que viviam entre o suporte elétrico e o
corpo fragil do seu familiar. Sabiam que era o enfermeiro que respondia a cada uma
das solicitagbes, considerando a necessidade de saber o que dizia a maquina e o

que pedia “o corpo”.

Do estar com, permitiram-se questionar, a quem achavam que entendiam, como
estava a pessoa doente, o que era esperado, o que se pretendia fazer. Tinham a
nocdo que muitas das questdes eram quotidianas, mas também quotidiana era a
sua iniciativa. Compreenderam que os cuidados ao seu familiar deixavam ver,
nitidamente, os enfermeiros, mas os enfermeiros ndo se deixavam ver nos
cuidados. Como podiam n&o saber o que se passava? Como nao podiam nao ter
nada para contar? Desta vida em comum, partilhada, a familia queria saber o que
s6 eles tinham visto, o que so eles sabiam. Sentiram-se iluminados quando |hes foi
dito que ja comecou a tolerar a alimentagéo, que estavam a pensar fazer levante,

que era tao importante que trouxesse o champd, o creme que a pessoa
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habitualmente usava. Estas “pequenas coisas” deixavam ver na esséncia um
cuidado de enfermagem de confianga, que considerava na vulnerabilidade o
respeito devido a cada pessoa. As pessoas da familia com quem se conversou
deixam da interacdo a emergéncia de saber porque tém que ir atras: dos
enfermeiros e do que sabem os enfermeiros. Carecem de suporte que

possibilite/facilite a sua vivéncia da experiéncia.

O conhecimento que o enfermeiro tem da familia, construido na interagao diaria e
constante, permite-lhe definir e simultaneamente validar os diagnésticos de
enfermagem que faz, as intervengdes que planeia e programa e monitorizar os
resultados alcangados com eventual necessidade de reformulacdo do plano
previamente elaborado. Este conjunto de etapas sequenciais ou simultdneas
permitem ao enfermeiro empreender, com confianca, o seu exercicio clinico tendo

como foco de atencgéo a familia e as suas necessidades reais ou potenciais.

Importa desta apreciagéo, considerando o exercicio docente do investigador no 1° e
2° ciclos de formacdo em enfermagem, ndo sé perceber na aprendizagem do
cuidado de enfermagem, o modo como constroem os estudantes a aprendizagem
do cuidado de enfermagem, mas também, numa segunda dimensao, identificar os
determinantes que concorrem para a apropriagdo do cuidado de enfermagem pelos
estudantes. Pretende-se, com base nos resultados da analise interpretativa do
fendmeno, subsidiar o exercicio de ensino e aprendizagem do cuidado de
enfermagem para que os “novos enfermeiros” respondam com sentido de
oportunidade e justica as reais necessidades das pessoas da familia na UCI.
Responde-se deste modo ao que Van Manen ¥ 3% salienta como “Manter uma

forte e orientada relagéo pedagdgica relativamente ao fenémeno”.

A APRENDIZAGEM DO CUIDADO DE ENFERMAGEM

Contemplando aspetos como a multiculturalidade, a dispersdo populacional, os
avangos tecnoldgicos ou as catastrofes ambientais, facilmente se compreende que
as necessidades de cuidado se tecem em contextos distintos e implicam respostas
igualmente distintas. O conhecimento disponibilizado e apreendido, relativamente
ao contexto e a populacao alvo de atengao, fara certamente diferenca nas acgdes a
empreender e consecutivamente nos resultados a alcangar. Neste registo, é util ter

a nocao de que o conhecimento que temos de determinada populagao, a partida,
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carece de monitorizacido constante, pois no quotidiano certos determinantes podem
influenciar substancialmente as metas previstas. Como exemplo, tem-se a
precaridade laboral, a literacia em saude ou a incapacidade para procurar auxilio.
Nao bastara para tal realizar um acolhimento apropriado as pessoas quando
recorrem aos servicos, tal como ndo satisfara que cada [futuro] enfermeiro se

remeta ao saber tedrico e pratico que a instituicao formadora lhe possibilita.

Esta visdo exigente, do conhecimento de pessoas e situagdes, coloca-se com toda
a propriedade em contextos fechados fisicamente, mas necessariamente abertos
ao mundo como sao as UCI. Ainda que o espaco de cuidados seja altamente
manipulador, os profissionais, nomeadamente os enfermeiros, tém que se predispor
para uma procura constante. Envolve um mergulhar assiduo, uma procura
intencional do qué e do porqué, na medida em que cada doente, cada familia,
assume particularidades distintas que s6 alguns conseguem perceber e

efetivamente responder.

Da analise dos dados, realca-se que a intencionalidade da familia quando fala dos
enfermeiros vai no sentido de desejar que sejam conhecidos, que os enfermeiros
conhegcam o0 que precisam, quem sao e o0 que ja sabem relativamente ao
acontecimento. Advém daqui a necessidade de perceber que determinantes [nao]
sdo atendidos ou contemplados, pois um numero significativo de participantes
narrou a situagdo. Existe igualmente uma referéncia distinta a dois grupos de
enfermeiros: os enfermeiros mais novos denominados de “mais novinhos”,
remetendo para a sua capacidade de envolvimento com os membros da familia e
os enfermeiros “ndo muito novos”, que revelam um olhar atento relativamente a
tudo. Deixam perceber do seu percurso, de experiéncia clinica, a aquisicdo de
conhecimentos e habilidades “®. Um saber, que é tedrico, mas que so6 se deixa ver
no preciso momento em que se torna ato, se revela resposta a algo ou alguém. S6
€ reconhecido pela utilidade que tem, pela capacidade de ser fundamental e
importante para alguém, ou seja, é do que Ihe possibiltou o ato, da
intencionalidade, da capacidade de leitura e resposta que falam as pessoas. Na
esséncia o significado dos enfermeiros para estas pessoas surgiu a partir do que

conseguiram no encontro e do encontro com.

Do exposto, torna-se indispensavel analisar o modo como se constréi a sua

aprendizagem em enfermagem, o0 que conduz/possibilita um pensamento
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estruturado e permite aos enfermeiros conhecer e responder as pessoas/situacdes
alvo de atencdo. A construgdo da aprendizagem em enfermagem faz-se numa
matriz tedrica e pratica, remetendo para esta leitura a nogao de que a segunda nao
perdura sem a primeira, mas € da sua analise e interpretacdo que emerge aquilo
que se tem como evidéncia cientifica e na qual se sustenta a tomada de deciséo.
Importa considerar que a teoria é substrato, € campo de colheita, que se soube
plantar para depois colher. Tal como referem Clarke e colaboradores P 3" «A
teoria ndo é simplesmente sobre a explicacdo, descricdo, predi¢gdo e prescricao,
mas € uma estratégia que esta realmente disponivel sempre que alguém vem para
os limites do conhecimento... tem estruturas de significado que podem auxiliar o
enfermeiro a realizar as questbes certas”, questdes que permitem, pela sua
coeréncia e objetividade, uma imediata leitura das intervengdes a realizar.
Pretende-se assim que o processo de aquisicdo de competéncias faculte, do
compromisso com um problema ou situagdo das pessoas alvo de atencdo, a
identificacdo das intervengbdes de enfermagem requeridas no envolvimento com a

pessoa doente e familias.

Na construgdo do pensamento em enfermagem, é fulcral que em sala de aula e em
contexto clinico seja solicitado ao “estudante” uma incursdo sistematica nos

1)«

constructos tedricos que tém. O saber tedrico é segundo Carvalhal ¢ ™
fundamento indispensavel da eficacia dos saberes que regulam a agao: os saberes
processuais”. A possibilidade de construgdo de uma leitura errada da situagao,
sustentada em suposicdes, e da qual resulta um determinado plano de intervencao,
deve ser apresentada assim como as consequéncias que dai podem advir. Revela-
se assim, claramente, que o enfermeiro nao se basta a si, tem que se socorrer, tem
que se suportar, para responder, para ir ao encontro. Hesbeen ®°?P-1921%%) manciona
que o «processo de cuidados» ou mais exatamente o «processo de cuidar»” é
“...um movimento que se dirige ao outro para ir ao seu encontro no caminho que é
0 seu... [acrescenta ainda que] ...para o conseguir os profissionais sdo convidados
a dialogar, a refletir, a analisar, a identificar os elementos que constituem a situagéo

de vida em que vao intervir”.

Para que seja possivel conhecer a situagdo e a pessoa alvo de atengdo é
necessario mobilizar um conjunto de conhecimentos que permitem pela forma e
conteudo chegar ao que se pretende. Torna-se evidente que a linguagem utilizada,

a postura do profissional e a capacidade de adaptagdo no momento de interagéo,
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sdo alguns dos determinantes que permitem ir além de um conhecimento
superficial, o qual em nada subsidia o agir e a tomada de decis&do. Impde-se uma
necessidade de tempo de vivéncia e tempo de reflexdo. Na perspetiva de Benner e

21p-24) 3 aprendizagem clinica requer “interagdo com a comunidade

colaboradoras
de pratica, a monitorizagcdo pelos professores e a demonstracdo de aspetos
complexos da pratica clinica”. Consideram também que “a aprendizagem
experiencial... requer o desenvolvimento de um sentido de estrutura moral e de
responsabilidade... é reforcada nas comunidades que apoiam a aprendizagem, e

em climas organizacionais adequados” ?8?- ¢,

Considera-se entdo central para a construgdo de um pensamento estruturado em
enfermagem, que os contextos de pratica clinica sejam relevantes, o
acompanhamento do corpo docente seja criterioso e conduza intencionalmente a
um questionar constante dos modos de pensar e de fazer. Para Benner e
colaboradores © P 3% o Modelo de Dreyfus de aquisicdo de competéncias aponta
para “uma versdo mais complexa da relacdo teoria-pratica do que sugere a

proposta tradicional de pratica educacional’.

A nocédo de aprendizagem, com Benner e colaboradoras ?® (") ® @) (19 a5sume um
aspeto marcante, que suportam e mantém nos diversos estudos realizados e
compilado em diferentes fontes. Revelam a necessidade de uma base tedrica
sélida, assegurada pelas instituicbes de ensino, que possibilita a compreenséo das
situagdes e das pessoas, mas sustentam que este saber por si s6 ndo permite a
aquisicdo de competéncias pelas enfermeiras. As competéncias adquirem-se e
desenvolvem-se ao longo do tempo de experiéncia, no exercicio clinico e do

contato com uma imensidade de experiéncias. Referem &' PP 2429

que numa
profissdao essencialmente pratica “ndao é facil converter o que se I1é em livros ou
artigos cientificos em conhecimentos e competéncias [know-how], assim como a
capacidade de desenvolver um raciocinio clinico”. Para as autoras a aquisicdo de
competéncias envolve necessariamente um tempo de experiéncia clinica @".
Sugerem, no sentido de explicar o modo como o estudante aprende ao longo da
sua formacdo profissional, “trés amplas e inclusivas aprendizagens
[“apprenticeship”] que dizem respeito a todo o dominio do conhecimento
profissional, nomeadamente: 1) uma aprendizagem — para aprender o
conhecimento de enfermagem e de outras ciéncias; 2) uma aprendizagem pratica —

para aprender o “como fazer” [“skilled know-how“] e raciocinio clinico; e 3) a
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aprendizagem dos comportamentos éticos e formativos” ' > ?°) Acrescentam que
usam no seu texto a palavra “apprenticeship”, para motivar e conduzir a
“criatividade, pensamento critico, questionamento e inovacdo, centrais a

aprendizagem de uma profissdo pratica” ¢ Pp- 25:26)

e ainda que ela “significa um
leque de aprendizagem integrativas necessaria para qualquer profissional que
inclui: 1) criar, articular e tornar visiveis e acessiveis aspetos-chave de um
desempenho competente como “expert” 2) dar ao aprendente a oportunidade para
pratica supervisionada 3) supervisionar a sua pratica no sentido de ajudar a
compreender, refletir e articular a sua pratica, em particular a natureza de
determinadas situagbes clinicas 4) ajudar os alunos “mais novos” [“novice
students”] a reconhecer as prioridades e demandas embebidas em determinadas
situagdes clinicas, para que consigam ver o que é essencial, isto é, o que deve ser
prioritario, significativo e urgente nas situagdes clinicas particulares 5) reflexao
sobre a pratica para ajudar o aluno a autodesenvolver e melhorar a sua
pratica ' 2% Reforcam que a importancia de ser aprendiz “numa equipe de saude,
numa comunidade de pratica, nomeadamente com pacientes e familias é essencial
para aprender a captar a natureza da situacao clinica, saber situar-se, ganhar

habilidade, e capacidade de usar o conhecimento" ©'? %%,

Com base na ideia de que formadores e formandos devem ter sempre presente que

conceitos e dimensdes sustentam o exercicio clinico, Frase @' PP 4647

e
colaboradores sugerem como estratégia facilitadora e estruturante, “para dar e
encontrar sentido” o recurso ao mapa concetual. Este orienta o estudante a situar-
se numa hierarquia de conceitos, da natureza da relagdo entre conceitos e das

interconexdes que dai resultam.

Do exposto compreende-se que a constru¢cdo da aprendizagem carece de
investimento constante e de abertura para novos e renovados métodos de estudo e

320370 quando fazem alusdo &

intervencdo pedagdgica. Alarcéo e colaboradora
aprendizagem clinica dizem que implica “...um processo de construgdo do saber
profissional, saber situacionalmente contextualizado, pessoalmente construido,
referenciado a saberes disciplinares que, nesse momento, se percecionam na sua
relevancia e interagdo e de saberes experienciais transmitidos pelos profissionais ja
experientes com os quais se convive’. Emerge uma necessidade constante de
revisitar e fundamentar conteudos e clama a pratica docente para o que Benner e

colaboradoras @' P 1%® denominam de “ensino integrado”, procurando “ajudar os
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estudantes a integrar o conhecimento, as habilidades «skilled know-how» e os
comportamentos éticos — preparando-os para atuarem nas situagdes clinicas”.
Realcam que os estudantes “ensaiam situagdes clinicas, a fim de aprender a usar
as suas habilidades de comunicacdo e em profundidade os conhecimentos de
patologia e farmacologia e responder as necessidades de bem-estar e

preocupacdes do doente e da familia” ?'? %),

A convivéncia teoria - pratica carece de responsabilidade e rigor. Assumi-lo faz
parte do percurso e aprender a relaciona-las “depende  dos
conhecimentos/habilidades anteriores, praticas, habitos e significados” ¢ P 314,
Acentuam que “Crescer numa cultura possibilita um significado comum, habitos,

3p- 31 Chega-se

praticas e habilidades necessarias para o comportamento ético” ¢
com um manancial de dados pessoais intrinsecos ao sujeito e vai-se pelo estar,
pela partilha e reflexdo construindo aquilo a que Meleis e colaboradores ©* intitulam
de (re)construgdo identitaria do sujeito. Permitem-se reunir em si um conjunto de
dados, de multiplas fontes e de multiplos encontros formativos, que traduzem o que
tém para ir ao encontro das pessoas da familia e das suas necessidades. Tabari-
Khomeiran e colaboradores ®* P 2™ reportando-se ao desenvolvimento de
competéncias dos enfermeiros, e ao processo de interagdo que |lhe esta subjacente,
referem que este pode resultar da envolvéncia, do contato ou interacado direta
denominada de “experiencia direta” em diferentes dominios, mas n&o esta apenas
limitada a este registo, pode também advir da possibilidade de “observar e escutar
pessoas, que tém mais ou diferentes experiéncias”. A aquisicdo e apropriagao
deste conhecimento que se traduz em mais desenvolvimento e competéncia resulta

do que Smith ©®°P """ apelida de “experiéncia indireta”.

Depreende-se neste contexto que os enfermeiros, e cada um deles em particular,
trazem em si um potencial que lhe permite fazer determinada leitura da situagao.
Consideram-se assim diferentes potencialidades e potencial para diferentes
respostas. Partindo desta premissa, considera-se no item seguinte particularidades
que subsidiam significativamente, na aprendizagem do cuidado, a sua apropriagao.
Deixam que no cuidado emerja a natureza interna do sujeito, que se deixa ver no

cuidado a um outro e que traduza uma visao singular num cuidado particular.
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A APROPRIACAO DO CUIDADO DE ENFERMAGEM

Na aprendizagem do cuidado de enfermagem, cada enfermeiro ou futuro
enfermeiro, encontra no que lhe é dado conhecer uma fonte de leitura e
interpretacdo que subsidia o que tem, e permite novas incursbes em futuros
momentos. Considera-se que se possibilita pelo acesso a informacao, a aquisi¢do
da mesma, mas entende-se igualmente que, embora disponivel, 0 modo como cada
um se apropria e a usa nao é certamente o mesmo. Ainda que os familiares tenham
percebido, no exercicio o saber que os enfermeiros possuiam, estes
esporadicamente eram referenciados pela iniciativa de ir ao encontro das suas
necessidades, ficando distante das expetativas que a familia tinha a priori, a seu
respeito. Acredita-se que n&o basta saber se ndo se contempla quem precisa. No
momento certo assume-se que nao fazer, admitindo que o sabe fazer, é

problematico e carece de particular discusséo.

No exercicio clinico, no contato com pessoas e familias especificas, interpreta-se
nao apenas o conhecimento que se tem, mas essencialmente “a habilidade para o

” (19 p. 525

usar, no quotidiano e no momento em que & necessario... ). Benner e

colaboradoras ('° P- 546

) salientam a importancia de “capacitar para que de forma
inteligente e habil usem o conhecimento para em determinado momento cuidar da
pessoa doente e da sua familia”. No entanto, tal como as pessoas da familia e as
situacoes sao distintas, também os estudantes, pelos seus percursos de vida, tém
hoje um background diferente. Benner e colaboradoras ©? % no seu estudo com
enfermeiros recém-formados, a quem foi observada uma avancada capacidade
para lidar com determinada situagdo, puderam entender que essa capacidade se
devia a “uma experiéncia de trabalho e pessoal anteriores, que os tinha preparado
para tal ocasiao”. Estes enfermeiros reforcam que aprenderam na escola, mas
também em situagdes da vida diaria, sobretudo no que diz respeito a
comportamentos éticos e habilidade para comunicar ©®. Encontram, no confronto
com as situagdes concretas, a possibilidade de ampliar o que conseguiram num
primeiro momento, podendo proceder de forma desigual relativamente aos
restantes iniciados, uma vez que o estar suficientemente perto lhe proporciona
aprender antes, para produzir um desempenho de perito ). Benner e colaboradores
@ P31 concebem que “o0 novo recém-formado é um «advanced begginner» e é
confrontado com um complexo mundo clinico, com muitas tarefas e pesada

responsabilidade”.
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Esta concecao carece de particular cuidado e merece uma discussao concertada,
relativamente aos aspetos presentes, tendo como ponto de partida, a apropriagcao
do conhecimento em enfermagem. Num registo significativo de acesso ao ensino
superior, de pessoas com outros assentos de formacgao, este aspeto esta na ordem
do dia. Reveste-se de especial relevo o que subsidia, que acrescenta, mas que nao

compromete o que evidencia e confere evidéncia os cuidados de enfermagem.

As mudancas que decorrem da incursdo destes novos estudantes tém que ser
entendidas como algo muito positivo. Decorrente do mandato social da
enfermagem, que “visa contribuir para o bem da sociedade, baseado no
conhecimento e nas necessidades contemporéaneas e emergentes de

» (36p-349) 3 abertura a novas e renovadas perspetivas de entendimento, de

(36 p. 345)

saude
leitura, pode ser extremamente estimulante. Roy pensa que “o
conhecimento em enfermagem para o bem comum é incorporado na transformagao
social e contexto de saude do futuro [...] abrange uma compreenséo do bem social
dentro de pressupostos filosoficos e objetivos da enfermagem” e prossegue dizendo
que “o contexto social do século 21 exige novos conhecimentos” *¢?-3%%_ Para além
desta exigéncia, é imperioso que existam novos modos de o utilizar e motivagao
para o atualizar, no sentido de previamente saber como responder e evitar
desvendar o que significa ficar distante do que seria expetavel. As mudancas
encontradas traduzem, também, uma perspetiva diferente, relativamente ao recetor
de cuidados, em aceitar o que ndo Ihe é dado. A capacidade de reclamar o que

julgam poder ter direito conduz ao encontro, melhor ao desencontro no estar e agir.

No contexto da UCI e da interagdo com as diferentes fontes, a familia percebeu
existirem barreiras relativamente ao conteudo possivel de ser abordado pelos
enfermeiros e que os mesmos, em multiplas situagbes eram detentores da
informagédo, mas que atuavam como se esta ndo fosse sua, encaminhando para
outro profissional, sempre que eram questionados. Geriam no contexto da unidade
uma dindmica inter grupos profissionais, em que era evidente quem tinha a
informagéo e quem se apropriava dela, quem a tornava sua e lhe dava utilidade.
Salientam que o silencio encontrado, junto de determinados enfermeiros remetia
para a hipotese de se resguardarem, o que esta de acordo com o que preconizam
Benner e colaboradoras ' P “%®  quando afirmam que “a comunicacdo entre

disciplinas pode ser dificil, especialmente se estiverem envolvidos aspetos como
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status e poder”. Emerge neste contexto a questdo do que €& proprio dos
enfermeiros, que conteldos tém como seus.

As acdes que empreendem encontram-se nas cinco categorias ou processos de

cuidar propostos por Swanson ¢7

, que sao: Conhecer; Estar com; Fazer por;
Possibilitar; e Manter a crengca. Conhecer pressupde “compreender um
acontecimento com o significado que tem para o outro... a realidade do

outro...conhecer o outro como ser significante” © P %) Estar com

...& estar
emocionalmente presente...”estar 14”...tornar-se emocionalmente aberto para a
realidade do outro.” ®" P '8): Fazer por “...implica fazer pelo outro aquilo que ele ou
ela faria sozinho/a se isso |Ihe fosse possivel ...[preservando] a dignidade do
outro” ®7 P 184 possibilitar aponta para um agir auxiliador, “significa facilitar a
passagem através das transigdes de vida e de acontecimentos desconhecidos...

37 p. 164).

usar o seu conhecimento especifico para o bem do outro” ; € Manter a

crenca é acreditar “...na capacidade do outro para ultrapassar um acontecimento

ou transicado e enfrentar [melhor] o futuro” ©7?- 169,

Emerge, do exposto, um conjunto de propdsitos que desvendam a ocupagao dos
enfermeiros relativamente as pessoas, no pré, no durante e no pds evento gerador
de impacto, realgando-se a necessidade de compreender, estar, preservar, auxiliar,
acreditar, que permitem chegar ao significado e dar significado a experiéncia vivida.
Encontra-se assim, inevitavelmente, uma intencdo para o agir, considerando
necessidades e prioridades. No entanto, a experiéncia vivida deixou perceber que a
equipa carece de tempo, cronoldgico e de vivéncia, para se aproximar da familia.
Reconhece-se que estdo perto, mas longe de estar proximos. Revelam neste
registo ndo uma matriz fisica, mas uma matriz executora, ou seja chegou, percebeu
onde era importante e conseguiu chegar a quem dela precisava. Ndo bastou as
pessoas da familia ver ou encontrar os enfermeiros, foi fundamental encontrar, no
que diziam e faziam, resposta as pequenas coisas que sabiam so eles perceber e

como tal acautelar.

Quer-se com isto dizer que ainda que as pessoas da familia questionassem
insistentemente pelo diagndstico, pelo progndstico, seria certamente interessante
saberem que a resposta a determinada terapéutica farmacolégica ou nao, se traduz
numa resposta fisioldgica, e dessa sim podem e devem os enfermeiros falar.

Presos a um registo biomédico, na qual ndo entram diagnésticos de enfermagem,
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para alguns “de nds” sé tem valor/interesse falar de Diabetes e ndo de Alteracao
dos valores da glicémia capilar, s6 tem sentido falar de Obesidade e ndo de
Nutricdo Desequilibrada, Superior as Necessidades Organicas. Considera-se
necessario perceber que os instrumentos de observagao, planeamento de cuidados
e registos de intervengdo, traduzem uma linguagem prépria, reflexo de um agir
préprio, integrativo de saberes de uma disciplina que ddo corpo a uma profissdo. E
importante que saibam, tornem verbal o seu agir e deixem em cada pessoa da
familia, um regaco cheio daquilo que foram as suas intengdes e onde conseguiram
chegar, com aquela pessoa doente, inserida na familia com quem assumiram o

dever de interagir, logo de cuidar.

No exercicio clinico, a necessidade de responder em conformidade suscita a
necessidade de revisitar intencional e sistematicamente cada um dos
procedimentos realizados, para que se possa caminhar no sentido de que o que se
apropria esta claro, sustentado e sustenta cada um dos momentos de intervengao
e, igualmente, traduzir um pensamento estruturado em enfermagem. Benner e
colaboradoras " salientam neste contexto dois pontos fundamentais: o exercicio
constante de uma pratica reflexiva e a imaginagdo clinica. Revelam @' P 89
dirigindo-se aos contextos de aprendizagem, que é fundamental “a pratica clinica ou
aprendizagem experimental em situagdes particulares”, com utilizagdo sistematica
de “pensamento critico”. Contudo, deve-se evitar cair no que Benner e
colaboradores ' ™ 8 denominam de “um equivoco infeliz”, pelo facto de “por habito
se usar o «pensamento critico», de um modo genérico, para as multiplas formas de
pensar que o enfermeiro utiliza na pratica”. Para os estudantes é indispensavel que
aprendam que situacdes requerem reflexdo critica, ou ndo “". A sua pertinéncia
revela-se quando esta pode possibilitar a atencdo para uma nova interpretagao,
“relativamente a questbes formuladas, a eventos, a pessoas, ou situagdes [...]
desconstrugdo de situacbes ou na rececdo de ideias ou praticas que exigem

reformas ou inovagao ). Do exposto, sobressai que a reflexdo critica “ndo

pode ser o unico foco, ou mesmo o primeiro na aprendizagem ou na pratica

Iu (21 pp. 84,85 21 p. 85

profissiona ). Benner e colaboradores ) referem que “pensar como
uma enfermeira exige raciocinio clinico, bem como critico, criativo e cientifico,

formal e argumentacéo criteriosa”.

O raciocinio clinico captura a evolugao e percursos das pessoas e a criatividade e

imaginacao levantam possibilidades, recursos e limitagbes nas situagdes vividas
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pelas pessoas e as suas familias. No contexto escola, os professores desenvolvem
0 raciocinio e a imaginacao colocando questdes relativamente a pessoa doente e

(21

familia ?". O resultado conseguido sera tanto ou mais consistente, consoante os

professores “percebem os objetivos do estudante e fungdes relativamente a

(21 p. 86)

pratica” Para tal, o tempo no contexto de ensino devera ser bem

aproveitado, tendo em conta as vantagens da aprendizagem experiencial e
especialmente o recurso a pedagogias eficazes, sugerindo-se o “coaching” @' - 8"
As mesmas autoras sugerem que abordar a educacdo de enfermagem pelo
“dominio especifico de ensino traz um enfoque mais eficaz para o ensino do
raciocinio clinico através das transicoes que a pessoa experiencia (uma forma de

raciocinio pratico) ” ¢'?-82),

A construcdo do pensamento, que conduz e permite o exercicio clinico, implica do
sujeito uma envolvéncia cada vez maior, ndo bastando ser recetivo, ser nato na
aquisicao de informagdo. O modo como as situagdes surgem e as pessoas que as
compdem se lhes apresentam implica que se disponha a novas e renovadas
estratégias. A necessidade de interpretar os contextos e as condigbes, analisar
estratégias e avaliar resultados, precisam, no ambito das UCI, de enfermeiros
empreendedores que contribuam para a credibilizacido as praticas, naquilo que

fazem de melhor, ou seja, na resposta efetiva as necessidades das pessoas.

A apropriagao do conhecimento e, desde logo, a sua utilidade deve ser considerada
e contemplada por cada um dos intervenientes no processo de aprendizagem e
aquisicdo de competéncias, consolidada que esta a mudanga nos recetores e
emissores de cuidados. Numa perspetiva fenomenolégica, Benner ¢ 1% assegura
que o que se pede é “a capacidade para se envolver no raciocinio de situagdes
particulares”. Refere revisitando a aquisicdo de competéncias, e especifica para o
enfermeiro perito, que se deseja que no seu raciocinio clinico procure “a

compreensao e a leitura de situagdes humanas” 8P 19%),
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3 - NA INVESTIGACAO

Resulta do estudo uma nogdo muito sustentada - as pessoas com quem se
conversou implicam os enfermeiros em dois conceitos centrais: a experiéncia e a
competéncia. Entendem, que o exercicio continuo possibilita aos enfermeiros um
saber sustentado na acgao, que lhe confere a possibilidade de serem competentes.
Permitem-se na situacdo experienciada pela familia, reconhecer as probabilidades
da situagao clinica e identificar as solicitagdes de que serdo alvo, no contexto de
cuidados em que estdo envolvidos, nomeadamente por outros profissionais, a
pessoa doente e a familia na qual se insere. Perceberam, as pessoas da familia
com quem se conversou, que a experiéncia — que remeteram para uma nogao de
tempo e de presenca - permite aos enfermeiros serem competentes, logo a saber

decidir.

Esta percecdo vai ao encontro de um numero consideravel de estudos consultados,
contudo, quando se reporta a estudos em que se questionou ou procurou
compreender o impacto da situagdo vivida pelas familias, deixam perceber
fragilidades no exercicio dos enfermeiros, nomeadamente em areas que sabiam
centrais para as pessoas da familia com quem interagiam no

39) (40) (1) (420 43) 44 Estz0 aqui envolvidas de um modo muito particular as

quotidiano
questdes da informacio e a maneira como a falta, o sabor escasso que lhes deixou,

0s inquietou.

A acdo dos enfermeiros, a que se referiram sistematicamente as pessoas da
familia, remete para uma matriz de cuidados a pessoa doente, essencialmente
técnicos. Quando se coloca o olhar nas necessidades da familia, a interacido deixa
perceber que importa, que se justifica, uma leitura mais atenta das suas
necessidades e que tal se traduzam em acdo concreta. A experiéncia implica
constantemente a consciéncia do saber como se fez e para que se fez. A
experiéncia que aqui se fala, é aquela que no entendimento de Rebelo “° P 1%
“..ndo pode ser considerada um somatério de atividades repetidas...exige
problematizacdo e compreensao da agao, e ainda a possibilidade de ser traduzida
por palavras — processo essencial a revelagdo dos saberes nela contidos e aos que

se geram na propria acdo”. E essencial tornar visivel o que se pretendeu fazer, o
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que se fez, o que resultou e o que poderia ser mudado/alterado para que o
resultado fosse ainda mais significativo, o que implica um empreendedorismo

constante.

E num ambiente de estimulos e entusiasmo constante pela vida que se constréi o
saber dos enfermeiros, nas UCI, onde o valor da técnica, tao presente, deve ser
monitorizado e acrescentado. Solicita-se simultaneamente uma intencionalidade
para as questdes de interacdo, uma vez que a familia tem expetativa relativamente
ao que nela possa encontrar. Dada a percecdo positiva que a familia tem,

relativamente a experiéncia dos enfermeiros, € indispensavel, obrigatério, tornar
possivel a satisfacdo dessas expetativas. De acordo com Rodrigues “¢ P- 62 “o
sistema de expetativas esta diretamente associado a reciprocidade [...] da
experiéncia... [em que] a reciprocidade tem a ver com a correspondéncia entre as
minhas expetativas e as expetativas dos outros”. Por isso, & fundamental perceber
que espectativas tém os enfermeiros no exercicio das suas fungdes, que
conhecimento tém das expetativas das pessoas com quem interagem e que

expetativas tém relativamente ao resultado das suas agdées.

Considera-se pertinente, tanto a inquietagao de saber até que ponto as pessoas da
familia sabem, ou tém consciéncia, do que precisam, como os enfermeiros saberem
ler neste ndo saber o modo como chegar ao que precisam. Lembra-se
particularmente uma situagéo de discussao clinica em que na tentativa de justificar
o porqué de nao se ter feito, alguém referiu ser dificil fazer/decidir porque as
pessoas sao todas diferentes. Estas inquietagcdes deixam antever que nao existem
manuais para se chegar diretamente ao que — ndo se sabendo o qué -

desassossega determinada pessoa.

Percebe-se numa matriz alargada que a informagéo que se transmite pode ser a
infima parte do que precisa. Assumindo-se que na informagéo, as palavras e os

dados, sdo, também, a infima parte do que se comunica.

Ainda que ndo saibam o que precisam, quando interagem as pessoas encontram
conforto. Levam provavelmente o que precisavam, mas podem levar, o que nao
sabendo que precisavam lhes conferiu, pela simples possibilidade de ter
acontecido, conforto. Remete-se, assim, para uma dimensdo mais vasta - a

g (46 p. 186)

comunicag¢ao. Para Rodrigue a comunicacao é “o processo de interacao

entre os elementos de um sistema e dos sistemas entre si, tendo em vista a
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transmissao de inputs com um determinado valor de informacé&o... de probabilidade

de ocorréncia”.

No momento em que se deixam comunicar... permitem que gestos, palavras e
intencdes cheguem a um e a outro, entre si. Dai que, trabalhos como os de Mitchell
e colaboradores “”, numa RSL, tendo por foco de atengdo a informacgdo associada
ao processo de transferéncia da UCI, em que as familias vivem situagbes de
grande ambivaléncia emocional - ter alta, mas o deixar de estar monitorizado,
controlado - salientem a importancia do que se da a interacdo e alertem para o
facto de que o tom de voz, a linguagem gestual, a habilidade para colocar questdes,
podem fazer diferenga no modo como um outro se da a interacdo e, também, se

dispbe para dar.

Constata-se assim que na interagdo se deixa ir um conjunto de informacdo —
consciente e ndo consciente/controlada e ndo controlada — envolta num conjunto de
emocdes que ultrapassam o que se informa, mas que se enformam na matriz do
sujeito que as liberta. Assim sendo, encontra-se informagdo que condiciona as
emocdes, mas também emocdes que condicionam a informagdo. Olhando apenas
num Unico sentido, a informagdo como emissor, Placas e colaboradores “® P- 16

referem que “a informacao afeta as emogodes de dois modos: positivo e negativo”.

Sabendo-se do que se constréi a interacdo, do que reserva e o modo como
compromete cada um dos que nela participam, importara perceber como se
permitem interagir, no sentido de ganhar e de dar a ganhar, no sentido de ir ao

encontro das expetativas e de responder como era expetavel.

As inquietagdes, provocagdes, que aqui se deixam permitem apenas alertar para
aspetos provavelmente ja pensados por todos, pelo menos por muitos, que

importara a outros tantos agora responder... deixar-se inquietar.
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CONCLUSAO

A interacdo que acontece entre enfermeiro e familia gera a possibilidade para que o
encontro e satisfagdo de expetativas acontecam. Permite-se enquanto contexto de
presenca humana dar a cada um dos intervenientes, oportunidade para agir, para
se informar e ser informado. llharco “® relata que a informacdo é a “fundacdo da
acao, da comunicacao e da decisao”, sustentando deste modo que tudo fica mais

dificil sem informacéo, dir-se-ia até impossivel.

Importou essencialmente que se considerasse na interacdo que conhecimentos,
que sapiéncia tém os enfermeiros para interagir, o que se propde e como se
propdem dar a interacdo, mas também, como pensam e com quem pensam
construir a sua pratica de cuidados. Cada uma destas assercées encaminha para

@1 (9 13 que abordam, ndo sé o desenvolvimento

os trabalhos de Benner ® ) e King
de competéncias, mas também e simultaneamente o que sdo percecdes e quio
importante € o conhecimento das perce¢des que as pessoas tém de determinado

processo ou vivéncia do processo.

Entendendo que na interagdo e da intencionalidade de ir ao encontro o “discurso e
escuta dardo origem a compreensao”, que “...somente quem ja compreendeu é que

(0 p- 229" ficou claro que o que se propde ndo serd construir

pode escutar”
profissionais prontos a dar. Dir-se-ia que seria gratificante que do resultado da
formacgao alguns futuros enfermeiros percebessem que muitas das pessoas com
quem vao interagir apenas precisam de ser escutadas. Seria um ganho fantastico
se no caminho de aprendizagem do cuidado de enfermagem, da construgdao que
possibilita a apropriagao, percebessem que a compreensio das necessidades das

pessoas dependera muito mais do que se propdem receber do que dar.

A necessidade de se darem a aprendizagem e de permitirem que a aprendizagem
passe por si € tarefa ardua, mas indispensavel para quem tem a tarefa de educar.
Esta aqui implicita uma questdo de encontro com o conhecimento, mas
essencialmente uma questao de tempo. Acrescenta-se que muitas das situagdes sé

o tempo permitira... encontrar e ir ao encontro.

Inclui-se aqui o encontro com um tempo de exercicio, mas também para aceitar, em

cada situagao e circunstancia, o tempo que lhe é devido para o entendimento.

Anabela Mendes



267

Esta € uma questdo que se coloca aos recém-formados, mas fundamental no
caminho do perito, para quem sé o tempo possibilita encontrar a resposta que
melhor responde... que na interacdo permite ir ao encontro. Lopes ©' P- 130
compreendeu que “...0s enfermeiros reconheciam o tempo como um recurso a usar
com esmero”. No seu trabalho vislumbra-se que situacbes especificas requerem
uma atengao especifica, salientando que muitas vezes “preparar um ambiente
favoravel ao cuidado exige...um ritmo de cuidados mais lento que o
habitual” ©' P ¥ Focando as questdes da comunicagdo refere que “O complexo
processo de comunicacao verbal e ndo-verbal necessitava tempo, ndao sé no repetir
lento das mensagens, como no tempo de reformulagdo de palavras e gestos, sob
pena de se anular a pessoa e as suas capacidades, transformando-a num

ObJetOu (51 p. 136).

Aos enfermeiros solicita-se que se apropriem da evidéncia cientifica produzida, que
tenham um exercicio reflexivo constante, mas harmoénico, e essencialmente que
sejam criativos e empreendedores. Saber como estar no seio de uma equipa de
cuidados e permitir-se encontrar estratégias € determinante, num momento em que
as disciplinas do conhecimento se tentam gladiar, mais do que acrescentar ou

complementar.

Nas situacbes em que a investigacdo cuidou desta perspetiva, os ganhos
justificaram o ponto de partida, mas também possibilitaram a sua implementacéo.
Importara a titulo de exemplo, verificar como se pode organizar determinada
estratégia de trabalho, para que a informacao transmitida pela pessoa doente e
familia, mas também a que é veiculada pelos diferentes membros da equipa
envolvidos seja partilhada, discutida e transmitida em consonancia. Basto 2 P )
concluiu no seu estudo, cuja finalidade era compreender o modo como as
enfermeiras ajudam os doentes em processo de transicdo saude-doenga que
acorriam ao servico, que a distribuicao de trabalho dos enfermeiros por ficheiros de
familias, correspondente ao dos médicos, “permitia a continuidade dos cuidados,
melhorava a comunicagdo com os meédicos e trazia maior satisfacdo”. Esta
distribuicdo de trabalho foi a principal mudanga mensuravel ocorrida com este

trabalho de investigacdo-acédo naquele contexto.

No quotidiano verifica-se que muito do que se tem como potencial de agéo, esta

embebido no que se tem como profissional, mas também como pessoa. A este
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¥ P B2 Hfirma que “Um modo especial de ser enfermeiro

propodsito, Lopes
manifesta-se na sua concegao de vida e estabilidade emocional’. No conjunto dos
enfermeiros, participantes no seu estudo, percebeu que o que permitia destacar
determinado enfermeiro era 0 modo como se deixava ver enquanto pessoa, 0 que
levava de criativo, e também o modo como se deixava tocar pelas situagoes.
Refere ©' P ¥ que “As suas capacidades eram reconhecidas pelos colegas como
sendo pessoas engenhosas, que inventavam solu¢des e faziam adaptagdes
recorrendo a imaginagao...eram referidas como pessoas ndo impulsivas, mesmo
cautelosas, persistentes, calmas e pacientes... sabiam usar o humor de modo sadio
e respeitoso... [revelam terem] refinado o cuidado de enfermagem ao nivel da

exceléncia”.

E de pessoas que se fala... a pessoa do enfermeiro [em construgdo constante], e
da pessoa doente e familia [a viverem processos de transicdo multiplos,
simultdneos e sequenciais] ... mas é fundamentalmente o que torna determinada
pessoa cliente dos cuidados de enfermagem que aqui se interroga e se pretende

substanciar.
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CONCLUSAO

Caminhou-se compassadamente por entre o que se deixou ver € 0 que se

conseguiu perceber ...

...Desvendando a fraqueza que invadiu cada pessoa da familia, na luta constante
de fazer frente ao que a inquietava e perturbava, na tentativa de se livrar de algo
que deixava experimentar o sofrimento no que tem de mais doloroso. Revelavam
uma sensacao de revolta, por serem postos a prova, pela provagao que
experimentavam. Encontravam, no limite da sua resisténcia um novo félego para
um novo dia, para um novo encontro, construindo a sua esperanca no medo de
perder, no medo de se entregar. A vulnerabilidade encontrada, na experiencia
vivida, deixou a posteriori, alguma liberdade para se queixar dos homens, mas

também do destino.

Quando se partiu para este encontro, sabia-se que a pessoa da familia assumiria,
tal como narra Van Manem #”, o papel de co investigador no estudo. Do seu
envolvimento e da compreensdo da finalidade do estudo encontrou quer a
oportunidade de contribuir para o trabalho do investigador, quer essencialmente de
subsidiar, com a sua experiéncia, a melhoria dos cuidados ou a resposta as
necessidades que outros em situagdo idéntica encontrariam. Assume nesta
possibilidade um estimulo para o que diz e importa dizer, deixando ao investigador
a exigéncia de ouvir e interpretar, no que é dito, o que significou e que na esséncia

carateriza a experiéncia vivida de determinado fenémeno ?” 3.

Permitiu-se da audigdo, leitura, escrita e reescrita constante caminhar por um
conjunto de dados, entenda-se riquissimo, que deixariam pela analise e

interpretacdo chegar aos temas essenciais que caraterizam o fendmeno e que
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permitiram “descobrir aspetos ou qualidades que tornam um fenémeno naquilo que

é e sem a qual o fenémeno poderia ndo ser o que &” ¢7P-1%7),

Da intencdo de conhecer o lugar da informacgéo na experiéncia vivida, foi evidente
que tudo partia de uma noticia que lhes chegava, do momento em que toma
conhecimento da situagdo. E o instante que desencadeia a vivéncia da experiéncia,
constitui-se como primeiro momento e encontra-se nele quatro temas essenciais: O
imprevisto; A ameacga a vida; O conteudo e forma da informagao; O impacto no
autocuidado. Permite, considerando o contexto em que tudo acontece e as
condigbes em que estdo pessoa doente e familia, nomeadamente, entender o0 modo
como acolhem a noticia e esta os acolhe... o que lhes reserva no momento
imediato. A noticia é o primeiro e principal foco gerador de desassossego, que, por
sua vez, desencadeia uma necessidade imediata de procura. Ficam avidos por

saber, procuram tornar claro... conhecer tudo o que a situacao diz respeito.

Percebe-se que na impossibilidade de se afastarem ou eliminarem a situacéo, a
noticia, tentaram pela aquisicdo e apropriagdo da informacdo, abrandar o

desassossego ou aprender a lidar com ele.

A aquisi¢cao de informagao constitui-se como segundo momento e nela emergem
trés temas esséncias: as fontes de informacdo; a iniciativa para a informagéo; a
gestdo no acesso as fontes. As fontes, recurso interno ou externo, assumiram
relevancia pela forma e conteudo da informagéao, sendo significativa a sua influéncia
na vivéncia. Decorre desta, a iniciativa para a aquisicdo de informagao,
considerando que na unidade de internamento ambos os intervenientes -
enfermeiros e familia - encontram limitagdes e expetativas, que esperam

ultrapassar e satisfazer, respetivamente.

Percecionaram, que se o contexto & conhecido pelos enfermeiros, nem sempre se
permitem libertar do que os envolve diretamente, nomeadamente os cuidados a
pessoa doente, para conhecer as necessidades da familia. As pessoas da familia
assumem que a centralidade dada ao doente é fundamental, mas que o sofrimento
que experienciam deve também ser foco de atengédo. Consideram que surgem aqui,
também, condicionalismos de ordem interdisciplinar na transmissao de informacgao.
A familia deparou-se com um meio propicio ao aparecimento de apreensio e
simultaneamente com a vulnerabilidade que experiencia face a situagao de doenca

de um dos seus membros. Foi manifesta a oportunidade de tomar a iniciativa e
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suscitar ela mesma a informagdo ou um outro registo em que estando
condicionada, significativamente, a sua capacidade para questionar, se limitou a
esperar. Refletiu sobre a possibilidade de a equipa acautelar a situagéo e ser assim
considerada a sua necessidade de ser informada. A vivéncia quotidiana
proporcionou-lhe a aprendizagem que lhe permitiu gerir 0 acesso as fontes, com

base no que lhe interessava saber e o0 que esse saber |lhe facultava.

A apropriagdo da informacdo concedeu-lhes a possibilidade de aprenderem
progressivamente a gerir as suas emocgbes, a lidar com o desassossego
encontrado. Delimitaram-se aqui cinco temas, que concorrem para a caraterizagao
do que facilitou, ou ndo, a cada uma das pessoas essa apropriacdo. Sao eles, o
horario de visita; o tempo de internamento; o siléncio dos profissionais; a
informacéo detalhada e concreta; a capacidade de assimilar o essencial. Fatores,
como o tempo que |he é reservado para aceder ao contexto e a frequéncia com que
tal ocorre, bem como relacionados com a competéncia ou percecao das pessoas

envolvidas, foram determinantes para a apropriacédo da informacéo.

Foram paulatinamente elencando a informagéo que tinha significado, procurando
perceber o que (desas)sossega. Assumiu-se como temas esséncias a informagéo
que recebem e a que nao querem receber; a que transmitem. Concentraram-se no
que desejavam saber, no que lhes possibilitava conforto, mas também em evitar a
possibilidade de ser reforcado o que sabiam, ndo querendo saber. O seu papel
enquanto emissor foi também contemplado, sabendo que, enquanto membro da
familia na qual se inseria a pessoa doente, estavam na posse de informacao que
percebiam e desejavam poder ser Util para a sua recuperagéo. O modo como tal foi
considerado no ambito da unidade e na tomada de decisdo, relativamente a

intervengéao terapéutica, foi significativo na vivéncia.

Permitiram atribuir significado ao que viviam, mas também atribuir significado a
informacdo, considerando o que contrariava o desassossego. Emergiram como
temas essénciais: Tornar claro... aliviar a inquietagcao ... sentir esperancga; Estar
preparado e preparar. Descobriam assim algum dominio sobre a situacao, sobre o
que Ihe possibilitava no limite algum bem-estar. A capacitagao possivel, sua e dos

outros mais vulneraveis, permitia-o e subsidiava-o.

Verificou-se que o sentido encontrado, no quotidiano e na vida — temas essenciais —

permitiram desalojar o desassossego. Revelaram que, apesar de deixar em cada
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um sequelas dificeis de gerir/ultrapassar a situacdo de doenca, condicionou 0 modo
como olhavam para cada um e o que adotavam como essencial e valorizavam. No
retorno progressivo aos contextos laborais e de lazer procuravam o que lhes
permitia outros focos de atengao, o que os trazia de novo a uma realidade da qual
tinham sido arrancados violentamente.

Revisitando com cada uma das pessoas da familia com quem se conversou a
experiéncia vivida, percebeu-se que encontram os enfermeiros na sua vivéncia
quotidiano pelo modo como acolheram a sua necessidade de informacéao e o efeito
que produziu em si. Os enfermeiros sao referidos pela sua competéncia técnica e
proximidade Unica com a pessoa doente, pela capacidade de saber ler nas frases,
expressdes faciais, postura da familia o que ndo sabe e precisa saber, mas
essencialmente por disponibilizar o que pode aliviar o desassossego que vive em si,

sabendo que este ndo conseguira, ainda, ser eliminado.

Quando se coloca o foco de atengcdo no fendmeno em estudo, relatam que
relativamente ao conteudo da informacado, transmitido pelos enfermeiros, é
demasiado conciso e escasso. Encontram para esta posigao duas explicacoes: a
necessidade de se protegerem face ao contato constante com situagdes
particularmente vulneraveis; e/ou a necessidade de se resguardarem num registo
interdisciplinar, assumindo que essa informacao é propriedade de outra classe

profissional.

Numa tentativa de interrogar o exercicio profissional predispés-se trabalhar o modo
como se inscreve o exercicio profissional na assisténcia clinica, na educacgao clinica
e na investigacdo. A proposta de interrogar tem uma matriz muito positiva, visando
a inquietacado do que se faz e como se faz, na intencionalidade de saber o que se
pretende e para quem. Procura-se uma visdo exigente, arrojada, critica e criativa na
proposta de cuidados, sabendo que s6 assim podera responder as necessidades
das pessoas, num contexto pluridisciplinar, mas essencialmente disciplinar,
considerando que sé a confianga interna da disciplina permitira a afirmagédo ou

posicéo interdisciplinar.

A capacitagdo tedrica, pratica e reflexiva construida nos contextos, escola e clinico,
monitorizados e co construidos, exige e predispde a que cada um saiba quando
deve monitorizar e responder em conformidade, tendo em vista a aquisicdo de

competéncias e as atividades indispensaveis para tal. Os contextos devem ser
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exigentes, mas garantirem as condi¢gdes para que a aprendizagem e apropriagao do

cuidado de enfermagem acontecam.

Caminha-se pela interrogacao constante do que nos deixa a evidéncia e o que nela
propde voltar aos contextos da pratica. Reconhecida que esta a necessidade de
informacao e a sua implicacao significativa num registo fisico, mas essencialmente
emocional na familia, interessa, partindo do potencial de interagao dos enfermeiros
com as familias, que a resposta seja congruente. Pretende-se que deixem claro, na
informacdo que transmitem o que tornou determinada pessoa cliente de
enfermagem — pessoa doente e familia - que diagndsticos de enfermagem
encontraram e que intervengdes realizaram. E neste encontro, que paulatinamente
encontram o que tém os enfermeiros para dizer, sabendo-se que em muitos
encontros foram encaminhados para outro profissional ou apenas |hes foram

referenciados diagnésticos medicos.

De um modo, dir-se-ia, assustador, duas posicbes ambas amplamente negativas
ocorrem: nao respondem a solicitacdo quando o dever de responder ao solicitado
faz parte dos seus deveres profissionais, de acordo com o REPE e quando
respondem n&o envolvem no seu discurso constructos que ao conhecimento de
enfermagem dizem respeito, uma vez que se refugiaram numa matriz biomédica
clara. Consideram-se nesta assuncdo determinados documentos de trabalho,
nomeadamente a Carta de direitos e deveres dos doentes (CDDD) e o
Regulamento do exercicio profissional dos enfermeiros (REPE). Este ultimo, no seu
Capitulo V, Artigo 12° - Dos deveres, alinea 4, preceitua: “Esclarecer o utente e
seus familiares, sempre que estes o solicitem, sobre os cuidados que |Ihe prestam”.
Sentiu-se necessidade de fazer determinadas incursdes no sentido de perceber o
que caracteriza os cuidados de enfermagem e que metodologia subsidiaria a
resposta a esta solicitagao. Citou-se o artigo 5° do REPE, capitulo I, que define os
cuidados de enfermagem, determinando na alinea 1, que “sao caracterizados por
terem por fundamento uma interagdo entre enfermeiro e utente, individuo, familia,
grupos e comunidade” e na alinea 2 que visam “estabelecer uma relagado de ajuda
com...” Quanto a metodologia utilizada, o mesmo artigo estabelece na sua alinea 3
que os cuidados de enfermagem sao caracterizados, também, por utilizarem
metodologia cientifica, incluindo-se: a) “a identificacdo dos problemas de salude em

geral e de enfermagem em especial, no individuo, familia...”; b) “a recolha e
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apreciacao de dados sobre cada situacado que se apresenta”; c) “a formulagdo do

diagnostico de enfermagem”.

O que se tenta é chamar os cuidados ao seu dono, entenda-se, a quem os presta e
por eles é responsavel. Percebe-se que nao bastara, tao so, ser encontrado nos
cuidados prestados a pessoa doente, mas, sobretudo, que nesse exercicio se
consiga reconhecer o que aos enfermeiros diz respeito. Assim, no seu campo de
intervencao, poderao ser observados os constructos tedricos, técnicos e relacionais

que subsidiam a sua apropriagao do cuidado.

Interessa na esséncia conseguir transmiti-lo pela linguagem, deixando clara a
leitura que fazem da situagdo, que intervengdes planearam, que avaliacéo
realizaram e o que propde alterar ou dinamizar, substanciando deste modo a sua
proximidade com as familias, através de um pensamento estruturado, logo

confiavel.

Analisada a democratizacdo do acesso as fontes de informacdo, arcada pelas
pessoas da familia, foi importante encararem os enfermeiros como facilitadores nos
seus processos saude-doenca, indo ao encontro do que refere Figueiredo PP 6970)
“... aintervencao deve enfatizar as capacidades das familias na resolucao dos seus
problemas e o papel do enfermeiro como facilitador da co construcdo dessas
solugdes... implicando o estabelecimento de um processo interpessoal, significativo

e terapéutico”.

No limite, deseja-se que quando procurarem os enfermeiros, ndo seja apenas por
estarem proximos ou sempre presentes, mas por terem um conjunto de informagéo
que pela forma e conteudo revele conhecimento da situacado de cuidados, em que a
pessoa doente e a familia na qual se insere, sao parte integrante do mesmo
processo. A confianga na pessoa enfermeiro constréi-se pela proximidade, mas

essencialmente pelo que deixa no encontro... no que o outro encontra em si...

A exigéncia colocada em cada uma das propostas, deixa a assung¢ao de querer
continuar a assumir uma posicao empreendedora e rigorosa nos projetos em que
se envolve, «..a aproveitar todas as oportunidades para desenvolver o

conhecimento...» %°P-d%),
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