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"A esperanca... um sonho feito de despertares."

(Aristoteles)
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RESUMO

Introducdo: As pessoas com doenca grave, incuravel e progressiva vivenciam uma
multiplicidade de problemas fisicos, emocionais, sociais e espirituais. Assim, € importante
compreender as emocdes e sofrimento inerentes a todo o percurso de doenca, por forma a
garantir a preservacédo da dignidade e a promover a qualidade de vida a pessoa e sua familia. O
enfermeiro deve alicercar a relacéo terapéutica na individualidade da pessoa e adapta-la as
peculiaridades do processo de doenca, s6 deste modo os diagnésticos de enfermagem,
planeamento e delineamento das intervencdes serdo realizados numa base sustentavel. A
esperanca em cuidados paliativos relaciona-se com o bem-estar psicoespiritual, com o encontrar
sentido na vida, com metas orientadas para o futuro e uma atitude e conduta de esperanca. Os
enfermeiros assumem um papel primario nos cuidados paliativos, pelo que se encontram numa
posicao estratégica para encorajar ou destruir a esperanga da pessoa em fim de vida.
Objetivos: Conhecer as significacdes da esperanca no cuidar da pessoa com doenca oncoldgica
paliativa na perspetiva da equipa de enfermagem e compreender como 0s enfermeiros
promovem a esperanca junto da pessoa com doenca oncoldgica em situacéo paliativa, a partir
das suas significagbes sobre o conceito.

Material e Métodos: A investigacdo € de natureza qualitativa, com uma abordagem
exploratorio-descritiva. A amostra populacional foi constituida através da técnica de amostragem
intencional. Esta é constituida por 6 enfermeiros que trabalham num Hospital de Dia de uma
Instituicdo de cariz privado. Como técnica de colheita de dados utilizou-se a entrevista
semiestruturada. Para o tratamento dos dados recorreu-se a estatistica descritiva/indutiva e a
estatistica analitica, utilizando a técnica da anélise de contelido.

Resultados: O significado atribuido a esperanga pelos enfermeiros relaciona-se com o0s
conceitos: viver o melhor possivel, sentido na vida, qualidade de vida, acreditar e individualizagcéo
dos cuidados. Os enfermeiros promovem a esperanc¢a através do controlo de sintomas, da
satisfacdo das necessidades basicas, da valorizacdo das conquistas, ao estabelecerem uma
relagdo de ajuda e envolverem a familia no processo de cuidados. Os enfermeiros identificaram
como elementos facilitadores da esperanca: a tipologia do servi¢o, a dindmica do trabalho, o
percurso profissional, a disponibilidade e o ambiente de trabalho. Como elementos inibidores, a
falta de recursos, a rotinizacdo dos cuidados, a delegacdo de tarefas, a auséncia de reflexdo e
de registos.

Conclusao: Os enfermeiros acreditam que a esperanca € um elemento integrado e valorizado
na pratica dos cuidados de enfermagem, considerando-a como um elemento significativo dos
cuidados. Foram sugeridas intervencfes de enfermagem que promovem a esperanca descritas
nos modelos de esperanga para a pratica de cuidados paliativos presentes na literatura cientifica.
Dos resultados obtidos identificou-se a importancia do aprofundamento da esperanga enquanto
elemento fundamental no cuidar em enfermagem em qualquer etapa do ciclo vital, a partir da
compreensao do conceito na perspetiva dos profissionais de saude.

Palavras-chave: Esperanca; Doencga Oncolégica; Cuidados Paliativos; Enfermagem.






ABSTRACT

Introduction: People with severe, incurable and progressive disease experience a multiplicity of
physical, emotional, social and spiritual problems. Therefore it is important to understand the
emotions and suffering inherent in the entire course of iliness in order to ensure the preservation
of dignity and to promote quality of life of the person and his family. Nurses should underpin the
therapeutic relationship in the person’s individuality and adapt it to the peculiarities of the disease
process, only this way the nursing diagnosis, the planning and the interventions will be conducted
on a sustainable basis. Hope in palliative care is related to the psycho-spiritual well-being, with
the finding meaning in life, with targets and goals for the future and a hopeful attitude and conduct.
Nurses play a primary role in palliative care, so they are in a strategic position to encourage or
destroy the hope of the person at the end of his life.

Objectives: The aim is to know the meaning of hope in the palliative care of people with cancer
disease from the perspective of the nursing team and understand how nurses promote hope
alongside the person with oncological disease in palliative situation, from their meanings on the
concept.

Material and Methods: This study was based on a qualitative methodology with an exploratory
and descriptive approach. The population sample was made using the intentional sample
technigue. It consists in six nurses, who work in a Day Hospital of a private institution. As a
technique of data collection it was used the semistructured interview. For data treatment it was
applied the descriptive/inductive statistics and the analytical statistics using the content analysis
technique.

Results: The meaning assigned to hope by the nurses is related with the following concepts: live
the best possible, meaning of life, quality of life, believing and individualization of care. Nurses
promote hope through the control of symptoms, satisfaction of basic needs, the appreciation of
the achievements, establishing a helping relationship, engaging the family in the care process
and help the person on his route and meaning. Nurses identify the enablers of hope as: the
typology of the service, the dynamics of the job, the career paths, their availability and the good
working environment. As inhibiting factors: lack of resources, the routinization of care, the
delegation of tasks and the lack of reflection and records.

Conclusions: Nurses believe that hope is an integrated and valued element in the practice of
nursing and consider this as a significant element of care. With these results it was identified the
importance of exploring hope as a fundamental element in the nursing care in all vital cycle, from
the understanding of the concept from the perspective of health care professionals.

Keywords: Hope; Oncological disease; Palliative Care; Nursing.
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Cuidar da Pessoa com Doenga Oncolégica em Situacéo Paliativa - O Significado Atribuido a Esperanca pela Equipa de
Enfermagem

INTRODUCAO

O percurso do presente trabalho iniciou-se em Marco de 2013 aquando da escolha da tematica
da Esperanca, tendo sido o primeiro passo a elaboragdo do projeto de investigacdo, que por
motivos de aperfeicoamento e alteracdo do titulo decorreu até Dezembro 2013. Posteriormente
iniciou-se o percurso inerente a presente dissertacao, que sera apresentado em capitulo proprio,
tendo decorrido até Outubro 2014.

A escolha da tematica da Esperanca surge pela inquietacdo da investigadora, enquanto
enfermeira, em perceber de que forma é que a mesma surge e se aplica nos cuidados de
enfermagem em contexto de cuidados paliativos.

O afunilamento do tema para a Esperanca na Pessoa com Doenca Oncoldgica em Situagéo
Paliativa coincide também com a procura e posterior realizacdo do Curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos. A realidade da prestacéo de cuidados do hospital de agudos, onde o cancro
faz parte do quotidiano, nem sempre foi repleta de alegria e satisfagdo profissional, existiram
também momentos “penosos”’, em que as respostas simplesmente ndo surgiam, em que as
palavras permaneciam em siléncio e em que a angustia e sofrimento dos doentes se mantiveram
até ao momento da sua morte.

De facto esta é uma problematica que surge na literatura, nomeadamente num estudo com
enfermeiros que trabalham num Hospital de Agudos onde referem as dificuldades ao cuidarem
de pessoas com doenga oncoldgica com elevado sofrimento (Simbes, 2011). Esta autora refere
que estas dificuldades podem refletir a falta de formacao profissional, o que muitas vezes conduz
ao desprendimento profissional em relacdo ao doente e a familia conduzindo a cuidados
rotinizados, sem distingcdo entre os doentes, apesar de reconhecerem a necessidade do apoio
diferenciado e orienta¢gBes especificas a pessoa com doenca oncoldgica e sua familia. Contudo,
nao sera esta uma postura antagonica para um enfermeiro (?!) uma vez que 0 que se espera
dos cuidados de enfermagem séo cuidados humanizados e holisticos (Simdes, 2011).

Uma vez que as pessoas com doenca grave, incuravel e progressiva vivenciam uma
multiplicidade de problemas, desde os problemas de ordem fisica, psicoldgica, emocional, social
e espiritual, emerge a necessidade do desenvolvimento de uma l6gica de cuidados, onde impere
a preservacao da dignidade da pessoa e a garantia de bem-estar e qualidade de vida no tempo
que ainda Ihe resta (Pereira, 2010).

O cancro surge como uma fonte de stresse, capaz de induzir varias emocdes negativas, no
entanto, esta situacéo ndo é necessariamente ma uma vez que estes sentimentos tém uma forte
componente adaptativa levando a mobilizacdo de energia para fazer frente a situacdo indutora
de stresse (Ferreira et al, 2012). Neste sentido € importante compreender as emocgdes inerentes

ao percurso do doente, uma vez que os enfermeiros que detenham esta competéncia
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estabelecem uma eficaz relagéo terapéutica, promotora do bem-estar emocional do doente, que
0 ajude no seu processo de adaptacdo. Os autores supramencionados ressaltam ainda a
importancia de alicercar a relacdo terapéutica na individualidade de cada pessoa, adequada e
adaptada as peculiaridades do processo de doenca e as caracteristicas individuais da pessoa
alvo dos cuidados. Apenas deste modo os diagndsticos de enfermagem, o planeamento e
delineamento das intervencdes serado realizados numa base sustentavel (Ferreira et al, 2012).
A pessoa ainda que em situac&o paliativa, confrontada com uma doenca grave e progressiva
que se aproxime rapidamente de uma fase terminal de vida, necessita de manter a esperanca,
uma vez que esta permite manter expectativas realistas com delineamento de metas/objetivos
realizaveis, ajudando assim a pessoa a lidar melhor com toda essa situacao (Pereira, 2010).

A esperanca é percecionada como um processo dinamico que se relaciona com o coping € com
a adaptacao. Esta, ndo é de todo um fendmeno estatico uma vez que sofre mudancas ao longo
do tempo, isto €, ha uma interacdo entre esperanca e auséncia desta (Butt, 2011) pelo que o
enfermeiro devera estar o mais desperto possivel para as véarias observacgdes, até as mais subtis,
no sentido de ajudar a pessoa (Kubler-Ross, 1996).

A esperanca em cuidados paliativos esta relacionada com o bem-estar psicoespiritual e
relaciona-se com o encontrar sentido na vida, com metas orientadas para o futuro e ter uma
atitude e conduta de esperanca (Kylma et al, 2009; Olsman et al, 2014). E fundamental promover
a esperanca junto da pessoa em situacao paliativa, no sentido de que esta nunca estara sozinha,
que tudo sera feito para minimizar o seu sofrimento e promover a qualidade de vida (Twycross,
2003).

Cuidar da pessoa com doenca oncolégica e da sua familia € centrarmo-nos no coragcédo da
enfermagem, no cuidar holistico e na promoc¢éo da vida (Simdes, 2011).

Os enfermeiros assumem assim um papel primario nos cuidados paliativos, estando numa
posicao estratégica para encorajar ou destruir a esperanca do doente em fim de vida (Cutcliffe e
Herth, 2002a; Cavaco et al, 2010). A esperanca deve ser considerada pelos mesmos, no sentido
da melhoria da qualidade dos cuidados, numa perspetiva de compreensao empatica da fase final
da vida (Querido, 2005). Mediante o exposto, torna-se importante reconhecer quais as
intervencdes que o enfermeiro deve adotar de forma a aumentar e manter a esperanca (Cavaco
et al, 2010).

Perante a exposicdo do enquadramento da problematica de investigacdo, a pergunta de partida
foi definida do seguinte modo: Qual o significado atribuido pelos enfermeiros a esperanga,
quando cuidam da pessoa com doenca oncoldgica em situagdo paliativa?; considerando que, de
acordo com a literatura cientifica disponivel, a pessoa com doenga oncoldgica em situagao
paliativa perceciona este fendmeno em distintas vertentes, tal como descrito anteriormente.
Pretende-se assim contribuir para um maior conhecimento dos cuidados de enfermagem no
ambito da promocédo da esperanca, e de como estes poderdao ser melhorados. Neste sentido,
este trabalho tem como objetivos: Conhecer as significacées da esperanca no cuidar da pessoa

com doenca oncoldgica paliativa, na perspetiva da equipa de enfermagem e, compreender como
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€ que os enfermeiros promovem a esperanca junto da pessoa com doenca oncoldgica em
situacao paliativa, a partir das suas significacées sobre o conceito.

No que concerne a organizacdo do presente relatério de dissertacdo, este foi dividido em quatro
partes e cinco capitulos.

A primeira “parte” deste relatério, onde se realizou a justificacdo da presente investigacdo, ainda
que de modo superficial, teve um cariz introdutério. Nesta foram também definidos os objetivos
gerais desta investigacdo, assim como a pergunta de partida.

A Parte | - Enquadramento Conceptual engloba o referencial teérico, pelo esta subdivido em trés
capitulos: a Doenca Oncolégica (Capitulo I, onde se expde o percurso do doente oncolégico e
ainda o impacto que esta doenca tem na familia), o Cuidar da Pessoa com Doenga Oncologica
Paliativa (Capitulo Il, onde se faz uma breve reviséo acerca dos objetivos e missédo dos cuidados
paliativos, abordando ainda as tematicas Sofrimento, Dignidade, Qualidade de Vida e
Comunicacao, por serem areas de elevada relevancia nestes contextos de intervencdo em
particular) e A Esperanca (Capitulo Ill, no qual a esperanga € definida e caracterizada em
diferentes perspetivas, a pessoa com doenga oncolégica, a familia e os profissionais de saude).
A Parte Il — Percurso Metodoldgico refere-se a investigagdo empirica e engloba o capitulo IV.
Nesse capitulo, Desenho do estudo, constam os objetivos, as questfes de investigacéo, o tipo
de estudo, a descri¢cao da populagéo, procedimentos da colheita, tratamento e andlise dos dados
e por fim as consideracdes formais e éticas. A apresentacdo, analise e discusséo dos resultados,
é descrita na parte lll, capitulo V, onde se procede a andlise e discussdo dos resultados de
investigacéo.

De seguida apresentam-se a conclusdo e implicacdes da investigacdo, em consonancia com a
resposta as questdes de investigacdo. S&o ainda identificadas propostas para o desenvolvimento
de outros estudos de investigacdo e ainda criados pressupostos para a reflexdo acerca dos
cuidados de enfermagem no &mbito da esperanca.

Por fim surgem as referéncias bibliogréficas e a parte IV, Anexos.
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CAPITULO |- A DOENCA ONCOLOGICA

Durante o século XX nos paises desenvolvidos ocorreu uma alteracdo no padréo das doengas.
As patologias agudas deixaram de ser os problemas de saude mais frequentes, dando lugar as
doengas cronicas (Fernandes et al, 2013). As doencas crénicas persistem, recidivam e
necessitam de tratamento e cuidados por elevados periodos de tempo (Fernandes et al, 2013).
A doenca oncolégica inclui-se nesta categoria, pois deixou de ser, na sua grande maioria, uma
doenca fatal passando a ser cronica podendo durar meses ou anos com tratamentos complexos,
que na sua maioria tém diversos e severos efeitos adversos (Pimentel, 2006).

O cancro € uma das doencas do presente e do futuro que reclama uma abordagem clinica
multidisciplinar necessitando também de intervencdes que se estendem para além das estruturas
de salde. Necessita igualmente de abordagem politica e social (Miranda et al, 2013).

A doenca oncoldgica é atualmente assumida como um problema de salde publica que implica
elevados custos econdmicos e sociais (Fernandes et al, 2013). Ja a nivel pessoal, ndo existe
nenhuma dimensdo que nao seja afetada (Fernandes et al, 2013). Neste sentido, a pessoa com
doenga oncolégica deve ser alvo de uma abordagem holistica, 0 que requer um trabalho
multidisciplinar, onde a pessoa e a familia sdo o centro dos cuidados (Watson et al, 2009).

A pessoa com doenca oncoldgica, independentemente da patologia e estadiamento da doencga,
vivencia um percurso que contempla os espagos hospitalares, os tempos de espera, 0s ritmos
dos tratamentos, os protocolos terapéuticos, os diversos procedimentos de diagnéstico e

realinhamento constante de estratégias (Salgado, 2011).

1.1. Percurso da pessoa com doenga oncoldgica

O cancro € um termo genérico utilizado para um grande grupo de doencas que pode afetar
qualquer parte do corpo. Termos como tumor maligno ou neoplasia sdo também comumente
utilizados (OMS, 2013). O que caracteriza esta patologia é o rapido crescimento de células
anormais além dos seus limites habituais, que podem invadir outras partes do corpo e ainda
multiplicar-se por todo o organismo, processo a que se chama metastizacdo, sendo a
metastizacdo a principal causa de morte por cancro (OMS, 2013). As células cancerigenas
diferenciam-se de variadas maneiras, nomeadamente: células que escapam ao controle da
homeostasia do organismo, anomalias na diferenciacao celular (o que promove o facil e rapido
crescimento), potencial das células cancerigenas para invadirem os tecidos adjacentes, o
potencial de metastizacdo e ainda a resisténcia aos tratamentos (Watson et al, 2009).

O cancro é uma importante causa de mortalidade e morbilidade principalmente em paises

industrializados (Watson et al, 2009), devido as mudancas de estilo de vida, ao envelhecimento
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da populacéo e consequente aumento da esperanga de vida e ainda pelas melhores técnicas de
diagnéstico e tratamento (DGS, 2005). O aumento da esperanca média de vida torna, e tornara,
0 cancro um problema ainda mais comum porque a incidéncia do cancro aumenta
exponencialmente a medida que a idade aumenta (Watson et al, 2009).

Segundo a OMS (2013) o cancro é uma das principais causas de morte no mundo tendo sido
responsavel por 7,6 milhdes de mortes em 2008. Também em Portugal se verificou 0 aumento
da longevidade e da prevaléncia das doencas oncolégicas (Neto, 2010; Alves et al, 2012).

Em Portugal, o cancro também é uma causa importante de morbilidade e mortalidade, sendo
diagnosticados anualmente 40 a 45 mil novos casos de cancro (DGS, 2005). Esta patologia é
ainda a principal causa de morte antes dos 70 anos de idade, sendo assim a principal causa de
morte prematura no nosso pais (DGS, 2012).

No conjunto das causas de mortalidade em todas as idades, o cancro ocupa o segundo lugar
depois das doencgas cérebro-cardiovasculares, estimando-se que terdo morrido 25.000
portugueses por cancro em 2012 (DGS, 2012).

A semelhanca da Unido Europeia, estima-se que em Portugal o risco de um individuo vir a
desenvolver cancro durante a vida é de 50%, sendo que o risco de vir a falecer desta doenca é
de 25% (DGS, 2005). Na Unido Europeia, tendo como base (apenas) o envelhecimento da
populacgdo, prevé-se um aumento dos novos casos de cancro em 13,7%, sendo que as previsdes
para Portugal sdo para um acréscimo de 12,6% (Miranda et al, 2013).

O primeiro contato com a doenga oncoldgica acontece com a perce¢do de algum sinal ou
sintoma, levando a pessoa a ficar de sobreaviso a medida que vai vivenciando o medo e o terror
de estar a desenvolver uma doenca que coloca em risco a sua vida e sobrevivéncia, sendo este
medo e incerteza transversal no decorrer da doenga (Salgado, 2011).

Num estudo onde os doentes sdo confrontados pela primeira vez com o diagnéstico de cancro
as emocdes que emergem sdo o medo e a raiva (Ferreira et al, 2012). O medo surge de modo
subito e relaciona-se com o confronto com a morte, quer pelo medo de morrer como pela
visualizagédo da finitude da vida. Estes doentes descrevem que no momento do diagndstico
surgem multiplos pensamentos de dificil descricdo mas que séo acima de tudo assolados por
“algo terrifico”, levando mesmo a alterac¢des psicofisiolégicas, como a perda de controlo e por
vezes confusdo mental (Ferreira et al, 2012). Os doentes referem que este momento € vivenciado
de forma téo intensa, sendo de tal forma marcante que é dificil de esquecer e mesmo impossivel
de apagar da meméria a longo prazo (Ferreira et al, 2012).

No estudo supra citado, a raiva é outro dos sentimentos descritos onde os doentes referem ter
sido injusticados e mal tratados pelo mundo, sentindo uma revolta imensa e questionando-se
acerca do porgqué deste acontecimento (Ferreira et al, 2012).

A doenga é vivida como uma experiéncia de sofrimento, ndo s pela consciéncia da ameaca real
(ou imaginéria) a integridade da pessoa, mas também pela experiéncia de dor e de desconforto,
pelo confronto com a ideia da morte e ainda, aquando da hospitalizacdo, pelo afastamento e

privacdo dos seus objetos de amor (Gameiro, 2000).
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No entanto, o impacto do diagnostico ndo € um fendmeno estatico ou que fica circunscrito a uma
Unica crise, € um estado que se mantém com o estilo de vida (Salgado, 2011). Esta € uma
vivéncia de um mundo diferente do seu, onde a pessoa experimenta sensacdes e sintomas que
Ihe sdo estranhos, onde é submetido a mdltiplos e demorados meios complementares de
diagndstico, por vezes invasivos, traumatizantes e desconfortaveis, acrescentado o0s
internamentos. (Evans et al, 2006; Salgado, 2011).

Num estudo realizado com pessoas adultas, com varios tipos de tumores malignos e que foram
submetidos a tratamento num Hospital Holandés num periodo inferior a 2 anos (Booij et al, 2013),
0s problemas identificados como causa de maior stresse séo 0s tempos de espera, os problemas
com a informacdo e comunicacdo e a falta de continuidade nos cuidados de saude pelos
profissionais. Neste estudo, foram ainda identificados varios aspetos essenciais ao cuidado da
pessoa com esta patologia, tais como o respeito pelas suas necessidades e preferéncias, o
envolvimento da familia e amigos, a sensibilidade na abordagem da dimensao espiritual, a
colaboracéo e trabalho em equipa e a partilha e acessibilidade de conhecimento e informagéo
(Booij et al, 2013).

No decorrer do estudo supracitado, foram encontradas diferencas entre as pessoas com distintas
tipologias de cancro, nomeadamente na liberdade de escolha, orientagdo psicossocial,
continuidade dos cuidados (controlo de sintomas), abordagem centrada na pessoa (cuidados de
enfermagem) e informagéo até ao final dos tratamentos (Booij et al, 2013). As experiéncias mais
positivas séo relatadas pelas pessoas com cancro da mama, sendo que 0s autores associam
esse resultado ao aumento da qualidade e rapidez na detecédo e tratamento desta neoplasia nos
Gltimos anos (Booij et al, 2013).

Mas a doenca nem sempre culmina na cura, levando o doente a entrar em mais uma etapa do
seu percurso de vida, etapa esta também geradora de multiplos desafios e sentimentos. A
consciéncia de que se tem uma doencga incurdvel, a transicdo de uma vida saudavel para uma
vida com um fim préximo é o experimentar de incredulidade, questionamento sucessivo acerca
da vida, da morte e do sofrimento (Benzein et al, 2001).

E como em qualquer outra situacdo de crise, obriga a que a pessoa desenvolva um processo de
adaptacao a situagdo de vida que atravessa (Pereira, 2010). Neste sentido destaca-se o trabalho
realizado por Kubler-Ross (1996) junto de véarios doentes em fim de vida, onde a autora destaca
as vérias fases na adaptacdo a situacdo de doenga grave, incuravel e progressiva. De modo

geral e sucinto, as fases sdo descritas do seguinte modo:

¢ Negacdo, onde a pessoa contradiz para si propria a realidade da sua situagdo atual. A pessoa
age como se nada de novo estivesse a acontecer, ndo admitindo a sua realidade de doenca,
nem aceita qualquer tipo de dialogo acerca do assunto. Esta fase, € na sua maioria temporaria
e funciona como estratégia de defesa no sentido de evitar enfrentar a situacédo. Esta é uma
fase bastante comum em todos os doentes, no entanto é mais frequente em fases iniciais da
doenca, do que nos ultimos tempos de vida;

« Raiva ou Ira s&0 sentimentos de revolta com a gravidade e progndstico da doenca. E frequente

a pessoa dirigir a sua raiva contra as pessoas que lhe estdo mais préximas, havendo mesmo
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manifesta¢gfes de hostilidade e agressividade sobre os familiares e profissionais de saude, o
que causa grande dificuldade na aproximacao a pessoa;

¢ Negociacdo é uma fase menos bem conhecida mas a qual é atribuida uma grande utilidade
para a pessoa doente. A pessoa tenta interceder junto de outras pessoas € na maioria dos
casos junto de Deus, como uma tentativa de adiar a situacao fazendo promessas em caso de
melhoras. A nivel psicoldgico, esta fase podera estar relacionada com sentimentos de culpa,
pelo que é importante os profissionais de salde estarem despertos para as varias observacgoes,
até as mais subtis, no sentido de ajudar o doente a resolver algum problema ou mesmo conflito
pessoal;

e Depressao é a fase em que a pessoa tende a isolar-se e afastar-se do “mundo”, evitando as
mais variadas formas de contacto. De forma geral, esta fase resulta da consciencializagédo da
real dimensado da doenca, onde o doente ndo é mais capaz de negar a realidade. Nesta fase
surgem frequentemente a perda de esperanca, decorrente das perdas e altera¢des sucessivas
gue acontecem ao longo percurso da doenca. Apesar de dolorosa, esta fase é considerada
fundamental e mesmo benéfica para que o doente consiga atingir a Ultima fase, a aceitacéo;

¢ Aceitagdo, fase em que a pessoa aceita, com o conformismo possivel, a morte. Nesta fase
acontece frequentemente a definicdo de objetivos e metas para o tempo que ainda lhe resta.
Nesta fase ha ainda a partilha e manifestacées de afetos e sentimentos, tal como a partilha de
desejos e vontades que o doente gostaria de ver realizados apds a sua morte. A aceitacdo ndo
se consegue em fases inicias da doenc¢a, na sua grande maioria, resulta da vivéncia de um
longo percurso, em que a pessoa dispds de tempo e reflexdo suficientes, tendo sido

acompanhada de modo efetivo na gestacdo de todas as fases anteriormente descritas.

Kibler-Ross (1996) refere que as fases tém diferentes duragdes que se substituem umas as
outras mas nem sempre ha sequéncia descrita e por vezes as fases podem mesmo coexistir no
tempo. Apesar das fases serem sistematizadas nem sempre € um percurso linear. A verdade é
que a forma como cada pessoa lida com a situacdo de doenca € Unica, singular e subjetiva
(Pereira, 2010).

O trabalho de Kibler-Ross € amplamente utilizado ndo s6 junto dos doentes em fim de vida mas
também junto de doentes com doenca cronica antes de atingirem a fase avangada e/ou terminal,
pelo que a compreensdo das mencionadas fases facilita em muito a relagdo da pessoa doente
com os seus familiares e profissionais de saldde o que conduz a uma melhor pratica dos cuidados
(Pereira, 2010).

Segundo Salgado (2011), o cancro tem duas histérias que se desenvolvem em paralelo, tendo
momentos em que se intercetam mas que nunca se chegam a juntar. Este autor define o cancro
enquanto histéria terapéutica, que decorre nos espacos terapéuticos na sua grande maioria no
hospital, sendo o seu ritmo ditado pela sucesséo de tratamentos e exames complementares de
diagnéstico. Define ainda o cancro como historia de relagdes, a qual se baseia em histérias de
amor e de afeto, de lacos que se fortificam, que por vezes se descobrem e se constroem mas

também de lacos que enfraquecem e por vezes quebram (Salgado, 2011).
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O autor supramencionado refere que sdo as relacbes de afeto e amor que déo sentido e que
caracterizam a historia oncolégica de todos os intervenientes. Este autor afirma também que
quando existem lacos de amor e afeto suficientemente fortes e verdadeiros que inicialmente até
podem ser abalados pela doenca, estes irdo permanecer coesos.

Neste sentido é importante que o planeamento dos tratamentos e estratégias terapéuticas sejam
comunicados de forma adequada a pessoa e familia, no sentido de garantir o apoio e suporte

permanentes (Watson et al, 2009).

1.2. Impacto da doenca oncolégica no doente e na familia

A vivéncia da doenca oncoldgica é um facto individual mas também familiar e social, com grande
carga emocional que acarreta grandes altera¢des na vida doentes e da familia (Fonseca et al,
2007).

A familia € um todo que integra contextos vastos como a comunidade e a sociedade. Além disto
€ um sistema aberto que interage com estas duas entidades. E por isso que a representacao
social influencia a forma como o doente, familia e profissionais de salde veem, percecionam e
vivem a doenca oncoldgica (Fonseca et al, 2007).

A doencga oncoldgica reveste-se de caracteristicas com uma pesada carga emocional e social,
existindo mesmo uma estigmatizagdo por parte da sociedade. Ao cancro estdo associados o
desespero, angustia, mutilacdo e morte, sendo que em algumas pessoas provoca mesmo
sensacdes de repugnancia e medo. Sao estas representacdes que influenciam a forma como os
familiares e o doente experienciam todo o processo de adaptacdo a doenca (Fonseca et al,
2007).

E frequente a familia ter vontade de participar nos cuidados ao doente. Esta vontade deve ser
aproveitada e valorizada pelos profissionais de salde, pelo que devem ser disponibilizados a
familia todos os recursos necessarios para que possa prestar cuidados (Fonseca et al, 2007).
Estes autores afirmam mesmo que a participacdo ativa dos familiares nos cuidados diminui a
ansiedade tanto do doente como da prépria familia.

N&o esquecendo que a familia € um elemento integrante e fundamental do cuidado ao doente, o
enfermeiro deve ter uma atitude de colaboragdo com a familia, dando espaco e atencéo as suas
experiéncias, emogdes, medos e conhecimentos, com o objetivo de individualizar a prestacao de
cuidados (Fonseca et al, 2007). Deste modo, além dos cuidados prestados a pessoa com doencga
€ também importante o cuidado dirigido a familia, escutando-os nas suas dulvidas e receios, e
valorizando o seu apoio e cuidados junto do seu familiar (Guarda et al, 2010; Neto, 2010).
Também para a familia, o percurso da doenca comeca no contato com 0s primeiros sinais da
patologia, onde se iniciam as consultas aos varios especialistas, assim como a realizacdo de
diversos exames para chegar a um diagnostico (Ferreira et al, 2010). A familia sofre também as
angustias da incerteza até ao momento do diagnéstico (Ferreira et al, 2010).

No entanto, o impacto da “certeza” de um diagndstico gera ansiedade e medo, ndo so6 pela

pessoa que esta doente, mas por toda a familia (Ferreira et al, 2010). Estes sentimentos podem
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ser expressos de varias formas sendo os mais comuns a raiva, tensédo, incredulidade, angustia,
revolta, sentimento de perda do familiar, medo face a um processo irreversivel e negagao
prolongada, sendo que estes irdo prejudicar uma adaptacdo adequada a esta situacéo de crise
(Fonseca et al, 2007; Ferreira et al, 2010).

Os cuidadores ao longo de todo o percurso passam por inimeros desafios, tais como as lutas
contra a doenca, as tarefas fisicas do cuidar, experienciando ainda a falta de tempo e energia
para fazer tudo o que o seu familiar precisa e ainda cuidar de si. (Williams et al, 2013). No
decorrer deste percurso a familia partilha as perdas, as limitacdes e os cuidados, sofrendo
também as exigéncias causadas pela doenca, passando pelas mudancas de papéis e fungdes,
numa constante reorganizacao para se adaptar e prestar auxilio (Ferreira et al, 2010).

Cada dia representa em si um novo desafio. Ha4 necessidade de uma reorganizacao familiar
quase diaria, para prestar cuidados ao elemento doente, suprir o papel desse elemento e
continuar com as rotinas e atividades dos restantes elementos, isto é, a dedica¢do necessaria,
somam-se as dificuldades e obrigactes ja existentes (Ferreira et al, 2010). A dindmica familiar
sofre assim alteragfes que muitas vezes conduzem a sentimentos de controlo pelo familiar
doente e desvalorizagéo dos restantes elementos da familia (Duggleby et al, 2013). O cancro
torna-se muitas vezes uma “doenga familiar’, uma vez que o seu impacto afeta os papéis e os
relacionamentos dos membros de toda a familia (Silva e Acker, 2007).

A experiéncia de ser cuidador de alguém que sofre de uma doenga como o cancro afeta também
as suas dimensdes pessoais, 0 que se ira refletir na diminuicao da sua qualidade de vida (Neto,
2010; Escobar-Ciro, 2012).

No entanto, e como o objetivo da familia é o sucesso terapéutico, ocorre uma organizacao
familiar e a aceita¢do de ajuda do exterior, como a comunidade, instituicdes de apoio social e de
saude e, em muitos casos, a igreja (Ferreira et al, 2010). Mas por vezes no decorrer da doenga
0s tratamentos ndo surtem os efeitos esperados ou entdo surgem as recidivas da doenga e as
preocupacgdes e duvidas surgem “novamente” quanto as perspetivas futuras (Ferreira et al,
2010).

Ao longo de todo o percurso as familias renovam as forgas e os lagos onde os momentos de
unido, cooperacéo e divisdo de tarefas multiplicam-se. A este respeito, a doenga na familia pode
mesmo alterar as relagbes dos seus membros, pois acarreta sentimentos de carinho, cuidado e
amor, que anteriormente estavam esquecidos ou simplesmente eram pouco demonstrados
(Ferreira et al, 2010). Contudo, esta forma positiva de influenciar a familia ndo esta presente em
todos os casos, podendo mesmo ocorrer o afastamento.

Num estudo realizado com familias cuidadoras de pessoas com neoplasia em tratamento
paliativo, verificou-se que as suas vivéncias eram premiadas com sentimentos de gratidao, afeto,
amor e retribuicdo, apesar de terem experienciado de igual modo sentimentos como o medo,
culpa, angustia, inseguranca e tristeza (Silva e Acker, 2007). As principais dificuldades que estas
familias enfrentaram foram os conflitos familiares, o medo decorrente da falta de informacao e a
sobrecarga fisica, econdémica, social e emocional, da qual surgiu muitas vezes o

desenvolvimento de patologias fisicas e/ou psicoldgicas (Silva e Acker, 2007).
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Num estudo exploratério de abordagem qualitativa, realizado junto de quatro familiares que
cuidam de doentes oncologicos em situacao paliativa no domicilio foram identificadas as suas
necessidades (Fonseca et al, 2007). A necessidade mais referida por esta populacdo foi a
necessidade de informacao, informacéo relativa a evolucao da doenca, mecanismo de controlo
de sintomas e cuidados gerais ao doente. Referiram ainda a necessidade de apoio emocional,
no sentido de terem um suporte afetivo e alguém que os escute. Surge também a necessidade
de um acompanhamento continuo, uma vez que todo o processo de doenca € desgastante tanto
a nivel fisico e como emocional. No entanto esta populacéo considera ser fundamental a sua
participag8o ativa nos cuidados, considerando-se mesmo pegas fulcrais em todo o processo.
Outras das necessidades identificadas foi a acessibilidade aos recursos comunitarios,
nomeadamente a nivel do apoio nos cuidados e apoio econdémico, e a manutencéo da esperanca,
referindo que a esperanca lhes permite encarar a doenca e o processo de cuidados com mais
coragem.

Em muitas situag@es, a familia recorre a fé e a religido na procura de auxilio para superar 0os
momentos dificeis, alimentando a possibilidade de ocorrer o “milagre da cura” e muitas vezes
“s@” pela valorizagéo do dia-a-dia (Fonseca et al, 2007; Ferreira et al, 2010).

No entanto a facilidade da familia se adaptar a doenca estd diretamente relacionada com a
composicao da familia, os padrdes de comunicacdo e dinamica familiar (Fonseca et al, 2007;
Ferreira et al, 2010). Na cooperagdo com a familia, o enfermeiro deve ter em conta que cada
familia é Unica, que vivencia os acontecimentos de forma singular e que vai adotando os seus
préprios mecanismos de defesa (Fonseca et al, 2007).

Em sintese, a prestacdo de cuidados devem basear-se na identificacdo das necessidades sendo
fundamental valoriza-las e hierarquiza-las, por forma a serem resolvidas de acordo com a sua
prioridade (Fonseca et al, 2007). Para isto, o enfermeiro deve procurar conhecer as reagdes e
expectativas reais do doente e da familia (de forma individual), o grau de informagéo que estes
disp6em, a constituicdo do nucleo familiar e o tipo de relagBes estabelecidas, o tipo de
comunicacao entre a familia e o doente e ainda entre os restantes membros da familia, qual a
disponibilidade familiar para o cuidar e quais as suas dificuldades reais, identificar o cuidador
principal e qual o tipo de relagdo que tém com o doente, identificar ainda os recursos materiais e
afetivos que todos dispdem para enfrentar as dificuldades, quais os padrdes morais, experiéncias
de crise anteriores e quais as estratégias utilizadas para a resolugdo do conflito (Fonseca et al,
2007)

A “devolugao” a familia do seu lugar na histéria do cancro revela ser uma pratica humanizada,
pratica que esta muito presente nos cuidados ao doente oncolégico (Salgado, 2011). Este autor
revela que esta pratica decorre da consciéncia e sensibilidade destes profissionais acerca da
sua responsabilidade na qualificacdo das rela¢des, na qual assumem o seu papel, mas acima
de tudo porque dao a familia o seu lugar de relevancia e ndo ignoram as relagbes de amor e
afeto que fazem parte do trajeto terapéutico do doente.

O cuidado a pessoa com doenca oncolégica em situacdo paliativa deve englobar a

familia/cuidador, pois esta € um grande aliado no cuidado integral a pessoa (Silva e Acker, 2007;
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Ferreira et al, 2010), garantido um cuidado holistico e humanizado, que confere melhor qualidade
de vida a pessoa doente (Silva e Acker, 2007).
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CAPITULO Il - CUIDAR DA PESSOA COM DOENCA ONCOLOGICA EM
SITUACAO PALIATIVA

Apesar dos progressos cientificos a doenca e morte continuam a ser circunstancias da vida
humana tornando-se imprescindivel a realizagdo de ac6es que fomentem a forca interior e que
permitam a pessoa encontrar estratégias para lidar com estes dois designios de uma forma mais
eficaz (Pinto et al, 2012).

Um 6timo cuidado a pessoa com doenga oncolégica requer a abordagem por varias
especialidades sendo o trabalho proximo entre a oncologia e os cuidados paliativos muito
importante (Watson et al, 2009). Os cuidados paliativos asseguram o acompanhamento da
pessoa e familia nos seus ultimos dias, semanas ou meses de vida, no sentido de aliviar todo e
qualquer sofrimento de ordem fisica, psicoldgica, social e espiritual (Gazelle, 2001; Capelas,
2014). Estes cuidados asseguram que a pessoa e a sua familia vivam o melhor possivel até a
morte, com dignidade, sem medo de morrer sozinho e sem dor (Gazelle, 2001).

Os cuidados paliativos sdo prestados prioritariamente as pessoas em fase terminal de vida, no
entanto podem e devem ser instituidos antes desta fase, com o intuito de prevencgéo e alivio do
sofrimento (Pereira, 2010). De facto, os cuidados paliativos acrescentam outras possibilidades
terapéuticas aos métodos tradicionais quando integrados numa fase inicial, em vez de serem
apenas reservados para a fase final onde os ganhos serdo minimos (Watson et al, 2009;
Gongalves, 2011).

Estes cuidados dirigem-se mais ao doente do que a doenca e aceitam a morte como um designio
natural da vida (Capelas, 2014), sendo o seu objetivo central o bem-estar e a qualidade de vida
do doente e familia (Neto, 2010). A maior preocupagédo em cuidados paliativos é a “reconciliagao”
do doente e ndo a sua cura. A reconciliagdo do doente consigo mesmo, com 0S outros, com 0

ambiente e com Deus, quando é esta a sua crenca (Capelas, 2014).

2.1. Cuidados paliativos enquanto modelo integrado de atuacéo

Até meados do século XIX a morte acontecia, por norma, na propria casa, onde o moribundo
presidia e toda a familia se envolvia (Pereira, 2010). A morte era assim um fendmeno familiar,
muito presente, um processo vivido sem medo (Pereira, 2010; Capelas, 2014). No entanto, no
decorrer do século XX surge a uma atitude de repugnéncia com a morte e 0 processo de morrer
do eu e também do outro, passando entdo a morte de casa para o hospital (Pereira, 2010;
Capelas, 2014).
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Todos os anos mais de metade dos doentes morreram em estabelecimentos de sadde com
internamento, no entanto, os cuidados prestados nestas instituicdes estdo, preferencialmente,
vocacionados para a cura e restabelecimento fisiolégico e parecem inadaptados para os
cuidados paliativos (Cerqueira, 2005). Os hospitais estdo dotados de alta tecnologia para o
tratamento da doenca mas no que concerne aos cuidados dirigidos ao fim de vida este sdo ainda
muito “rudimentares” (Gazelle, 2001).

Nestas instituicbes os doentes que tém a sua morte anunciada, geralmente vivem um processo
lento e tecnoldgico, onde os seus problemas séo parte do servigo médico e de enfermagem mas
em que o enfoque esta na doenca, na cura (mesmo quando é conhecida a sua impossibilidade)
e no prolongamento da vida, em vez de centrados na pessoa, no cuidado e no conforto (Pereira,
2010). A familia é quase sempre mantida afastada deste processo e na maior parte das vezes é
informada pelo telefone (Pereira, 2010). Quando estes estédo presentes ou chegam ndo ha o
espaco nem disponibilidade dos profissionais, ha dificuldade em encontrar as palavras e os
gestos certos, perante aqueles que sofrem a perda de alguém e mesmo perante o seu insucesso
na cura (Pereira, 2010).

O facto de se estar a viver mais tempo ndo implica que se passasse a morrer melhor (Neto,
2010). Isto porque vivemos numa sociedade que acredita que a morte pode ser evitada de
alguma forma, sendo esta fobia paralela aos servicos e cuidados de saude, continuando a
oferecer aos doentes paliativos tratamentos que sabemos que ndo serdo mais eficazes (Gazelle,
2001).

A DGS (2004) define os cuidados paliativos como uma abordagem que visa melhorar a qualidade
de vida dos doentes e das suas familias através da prevencdo e alivio do sofrimento, da
preparacao e gestdo do fim de vida e apoio no luto, bem como através do tratamento rigoroso
dos problemas nao s6 fisicos mas também psicossociais e espirituais. A OMS (2013) considera
0s cuidados paliativos uma necessidade humanitaria urgente para as pessoas com cancro e
outras doencas crénicas com prognostico de vida limitado. O alivio de problemas fisicos,
psicossociais e espirituais nestes doentes pode ser alcangcado até 90% através dos cuidados
paliativos (OMS, 2013).

A populagdo-alvo dos cuidados paliativos sdo todas a pessoas portadoras de doenca limitadora
da expectativa de vida, logo reconhece-se que se encontram em situa¢do paliativa quando
(Capelas, 2014, p. 52): “... dependem de terapéutica de suporte de vida e/ou apoio de longa
duragao para as atividades de vida diarias ... o seu tratamento tem significativos efeitos negativos
dando origem a uma qualidade de vida fraca e/ou sofrimento ... que n&o tém a possibilidade de
recuperagéo ou estabilizagdo ...".

Podemos afirmar que os cuidados paliativos (DGS, 2004; Neto, 2010; Capelas, 2014):

¢ Afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural, pelo que ndo atrasam nem
antecipam a morte;
e S40 implementados 0 mais precocemente possivel, sempre com base nas necessidades do

binébmio doente-familia, e ndo apenas no prognostico e diagndstico;

34



Cuidar da Pessoa com Doenga Oncolégica em Situacéo Paliativa - O Significado Atribuido a Esperanca pela Equipa de
Enfermagem

¢ Promovem uma abordagem holistica e global do sofrimento dos doentes, através de cuidados
interdisciplinares;

e Proporcionam um sistema de suporte que ajuda os doentes a viveram o0 mais ativamente
possivel até ao momento da sua morte;

¢ Proporcionam melhoria da qualidade de vida, através do controlo de sintomas, muitas vezes
com influéncia positiva na trajetéria da doenca;

¢ Prologam-se para além do momento da morte, sendo que estes Ultimos carecem e beneficiam

do apoio no processo de luto.

Neste sentido sdo definidas quatro areas fundamentais de atuagdo em cuidados paliativos:
controlo de sintomas, comunicacéo adequada, apoio a familia e trabalho em equipa (Neto, 2010).
Os cuidados paliativos tém uma concecéo ativa, com base na reabilitagdo e promocdo da
autonomia, em que a sua efetividade e eficiéncia resultam de cuidados de saude baseados no
trabalho em equipa e no conhecimento cientifico, com o intuito de alcancarem a melhoria da
gualidade de vida, a promoc¢éo da dignidade e adaptacédo as novas realidades (Capelas, 2014).
Este autor refere ainda que estes sédo cuidados prestados nas mais diversas tipologias, o que
requer uma equipa interdisciplinar bem coordenada e formada. Estas equipas devem ter a
capacidade e habilidade a nivel comunicacional e ainda competéncias na avaliagédo e tratamento
de sintomas fisicos e psiquicos, assim como no controlo dos efeitos secundarios decorrentes
dos tratamentos e progressao da doenca (Capelas, 2014). Devem ser elementos catalisadores
de boas préticas, com melhoria progressiva nas areas de investigacéo e formagéo e ainda na
avaliacéo sistematica dos resultados (Capelas, 2014).

Em suma, os cuidados paliativos sédo cuidados integrais, totais e continuados, que englobam os
aspetos fisicos, psicolégicos, sociais, econémicos e espirituais, em que o centro dos seus
cuidados sdo o binémio doente-familia, respeitando as suas preferéncias, objetivos e valores
culturais, sociais e espirituais (Neto, 2010; Capelas, 2014). Tém como objetivo a prevencéo e o
alivio do sofrimento, promovendo a dignidade, a qualidade de vida para a pessoa doente e sua
familia, independentemente da fase e progressdo da doenca, através da otimizagao funcional,
promovendo a tomada de decisdo e disponibilizando oportunidades de crescimento pessoal

(Capelas, 2014), através do estabelecimento de uma comunicagéo efetiva.

2.1.1 Sofrimento e dignidade

Os doentes em cuidados paliativos apresentam elevados graus de sofrimento, sendo o seu alivio
um dos objetivos primordiais dos cuidados paliativos, é necessario o seu reconhecimento e
diagndstico (Capela e Apostolo, 2012).

Os doentes paliativos sofrem inUmeras perdas, desde a perda de autonomia/dependéncia de
terceiros, sintomas mal controlados, perda do sentido da vida e da dignidade, alteragbes nas

relagbes interpessoais e perda de papéis sociais, abandono e modificacdo de expetativas e
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planos futuros (Neto, 2004; Evans et al, 2006), dando lugar ao sofrimento fisico, psicolégico e
espiritual (McClement e Chochinov, 2008; Neto, 2010).

O sofrimento segundo Cassel (1991), citado em Neto (2010, p. 7), “ € um estado especifico de
distress que ocorre sempre que a integridade de uma pessoa € ameagada ou mesmo destruida”.
E reconhecido como um fenémeno complexo, individual e de natureza multidimensional (Capela
e Apéstolo, 2012). O sofrimento em situacdo de doenca engloba cinco dimensdes (Gameiro,
2000):

¢ Sofrimento Psicoldgico (alteragdes cognitivas e emocionais);

¢ Sofrimento Fisico (dor, desconforto e perda de vigor fisico);

¢ Sofrimento Existencial (alteracdes da identidade pessoal e do controlo emocional, limitacdes
existenciais e no projeto futuro);

¢ Sofrimento Socio Relacional (alteragBes afetivo-relacionais, sécio laborais);

e Experiéncias Positivas do Sofrimento (emocdes positivas decorrentes da doenga, como o

otimismo e a esperanca).

Estes niveis de sofrimento variam em intensidade e frequéncia de pessoa para pessoa (Neto,
2010). Deste modo, a intensidade deve ser medida nos termos do préprio doente, isto €, com
base nos seus valores, nas suas vivéncias, nas suas crencas e recursos. E esta multiplicidade
de fatores que faz do sofrimento humano uma realidade complexa e ao mesmo tempo Unica
(Neto, 2010).

Esta autora afirma mesmo que o sofrimento é vivido por pessoas e ndo apenas por corpos, como
tal o sofrimento ultrapassa os limites fisicos da doenc¢a. Se os enfermeiros ndo entenderem, tanto
quanto possivel, qual a fonte de sofrimento do doente e se ndo o souberem reconhecer,
dificilmente se conseguem prestar cuidados que deem uma resposta integral as inquietacdes e
medos do doente (Neto, 2010).

Os doentes oncoldgicos em situacdo paliativa tém um nivel de sofrimento substancial, o que na
perspetiva de Capela e Apdstolo (2012) esta relacionado com o facto das pessoas terem doenca
oncolégica e também por serem doentes em cuidados paliativos, porque além de todas as
mudancas e perdas ja mencionadas, tém que viver 0 seu processo de morte.

Decorrente do estudo de Capela e Apéstolo (2012), que foi realizado junto de 50 doentes
seguidos em consulta de cuidados paliativos ou internados em servico de cuidados paliativos
chegaram a conclusdo que os doentes apresentam elevados graus de sofrimento
sécio-relacional (sobretudo a nivel afetivo-relacional), pois sofrem pelo impacto negativo que a
doenca tem também nos seus familiares. A perda de vigor (dimens&o fisica) é também um fator
elevado de sofrimento devido as repercussdes nas atividades de vida diarias. O humor
depressivo e desespero (sofrimento psicologico) foram também identificados como fontes de
sofrimento, assim como as limitac6es existenciais, perda de autonomia e perda de sentido da
vida (sofrimento existencial). Relativamente as experiéncias positivas do sofrimento, os doentes
apresentaram niveis médios, 0 que na perspetiva dos autores revela que os doentes ainda

apresentam esperanga relativamente ao futuro, o que se revela benéfico para os doentes e
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familia (Capela e Apéstolo, 2012). Na perspetiva de Gameiro (2000), nas situagdes criticas e de
maior dificuldade a esperanca ancora-se a incerteza, logo gerir esta incerteza pode ser um fator
na manutencdo da esperanca, de modo a que os doentes e familia ndo se entreguem ao
fatalismo e desespero (Capela e Apéstolo, 2012).

Estes doentes atribuiram um valor elevado ao controlo sintomatico. No entanto, atribuiram um
valor mais elevado e mais significativo aos fatores psicossociais, existenciais e socio-relacionais
(Capela e Apoéstolo, 2012).

Na perspetiva dos profissionais de saude, o sofrimento que acarreta maior dificuldade na sua
identificacdo é o sofrimento existencial, sendo este um elemento significativo no mal-estar do
doente (Neto, 2004).

Pelo descrito, o sofrimento é uma parte indissociavel da vida, tal como a morte, entédo se existe
um sentido para vida, tera entdo que haver um sentido para o sofrimento (Frankl, 2012). Para
este autor, “A forma como 0 homem aceita o seu destino e todo o sofrimento que ele acarreta
(...) concede-lhe vastas oportunidade — mesmo nas circunstancias mais dificeis — para dar um
sentido mais profundo a sua vida.” (Frankl, 2012, p. 77).

Encontrar um sentido para a vida mesmo sendo um doente com doenca incuravel e com
prognéstico de vida limitado, “ (...) passa por se ter a convic¢do, por sentir, que se esta a cumprir
um papel e um fim que sé@o Unicos, numa vida que traz consigo a responsabilidade de ser vivida
plenamente (...) Dessa forma, poder-se-a atingir uma sensacao de plenitude, de paz interior e
até mesmo de transcendéncia.” (Neto, 2004, p. 29).

Segundo Gameiro (2000) o alivio do sofrimento da pessoa doente deve constituir um imperativo
nos cuidados de salde, por duas razdes: a razdo humanitaria (natureza do fenémeno doenca) e
a razao terapéutica (maleficios do desénimo e do isolamento).

Os cuidados paliativos ndo pretendem assumir o dominio e controlo pleno do sofrimento, numa
atitude de triunfalismo, pretendem sim esgotar os meios técnicos de intervencao no sofrimento
das pessoas (Neto, 2004). O alivio do sofrimento assume-se como uma pedra angular dos bons
cuidados paliativos (ICN, 2010).

Na sequéncia de todas as perdas que os doentes sofrem, ha uma ameaca a integridade e
dignidade da pessoa, que decorre em grande maioria do seu sofrimento existencial (Neto, 2010).
Este tipo de sofrimento implica o confronto com a sua prépria mortalidade, do qual resultam
sentimentos de impoténcia, futilidade, perda de sentido da vida, desilusdo, remorso, alteragédo
da identidade pessoal e medo da morte (Neto, 2004). Segundo esta autora, associado ao
sofrimento existencial estdo o sofrimento espiritual, o sindrome de desmoralizagdo, a
desesperanca e a perda de dignidade.

A dignidade encerra em si aspetos objetivos mas também outros aspetos largamente subjetivos.
Segundo Pacheco (2002, p. 22), a dignidade da pessoa “ (...) é o direito que cada homem tem
de ser reconhecido como um ser que € um fim, e nunca um meio ao servigo dos fins dos outros.”.
A dignidade da pessoa € um valor primordial, onde assenta a bioética, onde se imp®&e o respeito

a pessoa enquanto individuo, assim como aos seus direitos fundamentais (Pimenta, 2010). Esta

37



Cuidar da Pessoa com Doenga Oncolégica em Situacéo Paliativa - O Significado Atribuido a Esperanca pela Equipa de
Enfermagem

premissa assume maior relevo quando se trata de uma pessoa em situagdo paliativa, pois
encontra-se numa situagcao de particular fragilidade e vulnerabilidade (Pimenta, 2010).

De acordo com o autor supra mencionado, a dignidade é um valor essencial na pratica dos
cuidados de enfermagem, pelo que os cuidados e assisténcia personalizada deverdo estar
disponivel para todas as pessoas em condicdes de igualdade. A pessoa € reconhecida
importancia e valor, e é no reconhecimento da sua dignidade que reside a justificativa Ultima para
atuar no sofrimento na fase final da vida (Pimenta, 2010).

Chochinov (2002) citado em Neto (2004, p. 27) define trés dominios na dignidade, sendo estes:

e Preocupac®es relacionadas com a doencga;

e Preocupac®es relacionadas com o eu, onde é destacada a preservacdo da autonomia;

¢ Preocupacdes relacionadas com o meio social (privacidade a nivel dos cuidados prestados,
garantia do apoio social, resolugédo questdes pendentes e vigilancia da sobrecarga e burnout

nos cuidadores).

Atendo a tematica em apreco, conferimos enfase as preocupacdes relacionadas com o eu, que
englobam &reas como a manutenc¢do de papéis e orgulho préprio, manutencao da esperanca
realista (concretizacdo de expetativas), continuidade do eu, possibilidade de deixar um legado,
apreciacdo da narrativa de vida, aceitacdo e resiliéncia, viver no presente e procura de conforto
espiritual e religioso (Neto, 2004). Neste dominio a autora enumera algumas intervencgdes, das

quais as mencionadas no Quadro 1.

Quadro 1 — Intervengdes promotoras de dignidade da pessoa (Neto, 2004)

Mostrar interesse na historia de vida da pessoa, ajudar a manter os papéis
possiveis;

Fomentar a esperanca realista, trabalhando expetativas realistas e redefinindo os
objetivos de vida e ajudar a viver no presente;

Intervencgdes Incentivar a realizacdo de uma narrativa de vida, perspetivando-a na terceira
promotoras da | pessoa, no sentido de Ihe atribuir valor, sentido e significado;
dignidade

Promover a resiliéncia e aceitacéo, perspetivando a doenga como (mais) um
desafio;

Incentivar o recurso a praticas de relaxamento, a ouvir musica, a espiritualidade,
as praticas religiosas, com énfase para a transcendéncia do sentido da vida e da
morte.

A dignidade humana é o valor que sustenta a pratica dos cuidados de enfermagem, pelo que
intervir perante o sofrimento da pessoa na fase final da sua vida, procurando o seu alivio,
contribuindo para a qualidade de vida e para uma morte digna, configura todo o respeito pela
sua dignidade (Pimenta, 2010).

2.1.2 Qualidade de vida

Até ao século XX a QdV (Qualidade de Vida) raramente foi mencionada, embora a preocupacao

sobre este tema ja tenha sido referenciado na antiguidade. Reportamo-nos a Aristételes quando
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abordava o conceito de “boa vida” (Pimentel, 2003). Este conceito € um campo de investigagdo
relativamente recente na area da medicina, tendo sido inicialmente desenvolvido nas doencas
oncolégicas e cardiovasculares, sendo posteriormente alargado a outras areas da medicina
(Fernandes et al, 2013).

Em oncologia a QdV emergiu como elemento central nos anos 80, motivado pelo crescimento
acentuado da tecnologia médica usada na terapéutica contra o cancro e também pelo
crescimento da complexidade das decisdes clinicas decorrentes de todo o processo de doenca
(Fernandes et al, 2013). Referem ainda que, na presta¢do de cuidados a QdVRS (Qualidade de
Vida Relacionada com a Salde) é cada vez mais aceite como objetivo principal, tdo ou mais
importante que a avaliacdo de sintomas ou do desempenho fisico.

O conceito de QdV global é diferente do conceito de QdVRS, pelo que importa defini-los.

A QdV, segundo Tiel, McNeiel e Bush (1984), citado em Pimentel (2003, p. 26), € "um conceito
global que (...) inclui as vertentes psicologica e social, e fisica e incorpora tanto os aspetos
positivos de bem-estar, como 0s aspetos negativos da doenca”. Segundo Pimentel (2003), esta
definicdo sugere a existéncia de quatro grandes dimensdes na QdV, as quais devem ser sempre
consideradas. Estas dimensfes sédo: fisica e desempenho, psicoldgica e bem-estar, social e
espiritual. Esta ultima relacionada com a religido e o nivel cultural da pessoa, que existe mesmo
guando a pessoa ndo tem crenca religiosa e resulta da reflexdo que esta faz sobre a sua propria
vida.

O significado de QdV na perspetiva de Herrmann (1997), citado em Fernandes et al (2013), é um
conceito multidimensional que é diferente de pessoa para pessoa, o que implica uma flexibilidade
e compreensao ao ser avaliado.

No que concerne a QdVRS, também néo existe uma Unica definicdo, no entanto pode ser descrita
como a percecdo dos doentes sobre as suas capacidades em quatro grandes dimensoes:
bem-estar fisico e atividades quotidianas, bem-estar psicol6gico, relages sociais e controlo dos
sintomas (Pimentel, 2006). A QdVRS é uma componente da QdV da pessoa, constituida pelas
componentes que se relacionam com a salide, doencga e/ou terapéutica, pelo que deve abranger
os sintomas produzidos pela doenga e/ou tratamento, a funcionalidade fisica, os aspetos
psicol6gicos, sociais, familiares, laborais e econémicos, uma vez que todos se interrelacionam e
se influenciam mutuamente (Fernandes et al, 2013), tal como o representado de modo
esquematico na Figura 1.

A QdV nas pessoas em situacdo paliativa € aumentada por uma adequada prestacdo de
cuidados paliativos, pelo que as pessoas ndo devem ser mantidas em regimes inadequados de
controlo da dor e/ou outros sintomas (Jordhgy et al, 2001). Também no estudo desenvolvido por
Simdes (2011), os enfermeiros destacaram varias dificuldades no controlo sintomatico adequado
e satisfatorio, estando mesmo conscientes que as pessoas nao estdo suficientemente bem
assistidas nas suas necessidades. A autora refere que esta realidade muda quando os
enfermeiros detém formacdo especifica em oncologia, uma vez que estes revelam

conhecimentos e competéncias para agir nas diversas situagdes.
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Figura 1 - Dimensdes e respetivas componentes da qualidade de vida relacionada com a salde
(Fernandes et al, 2013, p. 16)

A dor é apenas uma das componentes de um fenémeno que também é psicolégico, social e
espiritual, pelo que os profissionais de salude devem concentrar-se no alivio da dor em todas as
suas dimensoes, isto €, no sofrimento global da pessoa (Jordhgy et al, 2001).

Também Neto (2004), refere que os doentes valorizam positivamente o controlo sintomético, no
entanto e na sua maioria os doentes atribuem maior significado e valor superior a aspetos que
relacionam com a autonomia e controlo da situagcdo, o ndo sobrecarregar a familia, a
comunicacdo com os profissionais de saude, o fortalecimento das relagfes interpessoais, a
preparagao para a morte, o sentimento de “dever cumprido” e ainda paz interior. Neste sentido
os profissionais de salde devem estar despertos e dar atencao a todas estas componentes para
uma prestacdo de cuidados global, sendo que em casos de dificuldade e necessidade devem
sempre procurar ajuda em outros peritos para corresponder as necessidades da pessoa e familia
(Jordhgy et al, 2001).

2.1.3 Comunicacéo

Tudo o que fazemos é em funcdo dos nossos relacionamentos, seja com o ambiente fisico e
social, seja com o0 universo e até connosco proprios (Cardoso e Cardoso, 2013). As autoras
referem mesmo que a base de todos os relacionamentos esta na comunicagdo e que comunicar
€ inato ao ser humano, tdo antigo como o préprio.

O ato de comunicar é um processo dindmico e multidirecional, que permite as pessoas trocarem

informacao sobre si mesmas, 0s outros e 0 que as rodeia (Querido et al, 2010).
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Podemos assumir que a base de cada pessoa, e de toda a sociedade, reside na capacidade dos
individuos transmitirem aos outros as suas ideias, percec¢des, intencdes, desejos e sentimentos,
nem sempre de forma intencional (Cardoso e Cardoso, 2013). No entanto um processo tao inato,
nem sempre ocorre da forma desejada, uma vez que sao varios os fatores que interferem na
comunicacao, sendo os mais frequentes os ruidos e as barreiras ou bloqueios (Cardoso e
Cardoso, 2013). Estes ultimos referem-se aos obstaculos que dificultam ou impedem a
comunicacdao, provocados por razées emocionais e/ou psicolégicas.

Neste sentido a comunicagdo deve ser realizada a partir da capacidade de entendimento do
recetor, capacidade esta que esta condicionada ao vocabulario que usa e que podera adquirir
(Cardoso e Cardoso, 2013). Também os profissionais de salde pela sua formacédo tém,
consequentemente, padrées de linguagem proprios. O que vem a refutar que nestes contextos
a comunicacdo deve ter como base a capacidade de entendimento do recetor (Cardoso e
Cardoso, 2013).

Um aspeto importante da comunicacdo interpessoal é a comunicacdo nao-verbal, isto é as
emocodes e sentimentos que 0 nosso corpo expressa (linguagem corporal) (Silva, 1996). A autora
afirma mesmo que, esta expressao quase sempre inconsciente pode destruir toda a mensagem
verbal que tentamos transmitir ou entéo refor¢d-la. Outro aspeto importante da comunicacao
ndo-verbal é que este tipo de comunicacdo ndo pode ser interpretado fora do contexto em que
ocorreu, uma vez que o significado da mensagem pode variar ao longo da histéria, das culturas
e ainda do momento (Silva, 1996).

Mediante o mencionado anteriormente, compreende-se a importadncia da comunica¢do na
prestacao de cuidados (Querido et al, 2010) junto da pessoa com doenca oncoldgica em situagédo
paliativa. Segundo Twycross (2003) a comunicagdo é um dos agentes terapéuticos mais
poderosos que os profissionais de salde tém ao seu dispor e que tem como objetivo reduzir a
incerteza, melhorar os relacionamentos e auxiliar o doente e familia no seu percurso. O ato de
comunicar pode ser um ato verdadeiramente benéfico para o doente, mas quando existe uma
ma comunicacao esta pode ter efeitos nefastos (Twycross, 2003).

Para Querido et al (2010), na arte de comunicar a tecnologia € o0 tempo e 0 espago e as
ferramentas de trabalho mais importantes sdo a palavra e a escuta. Para estas autoras, em
contexto de cuidados paliativos comunicar envolve atitudes “simples” que podem ser ditas e
feitas para que os doentes apresentem os seus problemas, preocupac¢fes e expliquem o que
sentem. Esta série de atitudes “simples” inclui ouvir, observar e tomar consciéncia dos nossos
sentimentos.

Contudo, a capacidade de informar ndo é inata ao ser humano, o que causa muitas vezes
dilemas éticos nos profissionais de saude (Cardoso e Cardoso, 2013). Assim € imprescindivel
que estes desenvolvam competéncias comunicacionais, uma vez que as habilidades para
comunicar sdo fundamentais para proporcionar cuidados de qualidade nos servicos de saude.
Neste ambito, a comunicacdo empética € uma obrigacdo moral e ética dos profissionais que
prestam cuidados paliativos, a qual se revela também como uma estratégia terapéutica (Querido
et al, 2010).
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Num estudo realizado com enfermeiros que cuidam de doentes oncolégicos nhum Hospital de
Agudos, a comunicacdo foi referida como a principal dificuldade na relacdo com os doentes, isto
condicionado pelo conhecimento ou ndo do diagnéstico pelo doente (Sim&es, 2011). Os
enfermeiros estdo pouco habituados a ouvir o doente e a informa-lo sobre o curso da sua doenca,
nao permitindo que seja o doente a decidir sobre a sua prépria vida (Simdes, 2011).

Tanto Querido et al (2010) como Cardoso e Cardoso (2013) sugerem o recurso ao modelo de
comunicacao de Buckman (Protocolo de Buckman), um guido orientador para a comunicacao de
mas noticias que pressupde seis passos: conseguir 0 ambiente correto; descobrir o que o doente
ja sabe; descobrir o que o doente quer saber; partilhar a informacao; responder as reacdes do
doente; planear e acompanhar.

Um doente devidamente informado acerca da sua situacéo clinica (diagnéstico, progndstico,
tratamento ou tratamentos possiveis e seus efeitos secundarios, limitacées/complicacdes no seu
dia-a-dia e formas de as ultrapassar ou minimizar) é alguém ciente das suas limitagbes e das
suas capacidades (Cardoso e Cardoso, 2013). Isto torna a pessoa autonoma, na verdadeira
assercdo da palavra, levando a que seja capaz de tomar decisdes conscientes e de colaborar no
decurso do seu processo de doenca de forma voluntéria e assertiva (Cardoso e Cardoso, 2013).
Todos os doentes tém o direito a verdade, negar a verdade ao doente em cuidados paliativos é
impedi-lo de viver como protagonista a Ultima fase da sua vida (Querido et al, 2010). Contudo, a
principal dificuldade néo é informar os doentes, mas saber como, quando, onde e que informagéo
revelar (Cardoso e Cardoso, 2013). Como é o caso de complica¢des de uma doenca grave ou 0
conhecimento do diagnoéstico de doenga cronica (Cardoso e Cardoso, 2013).

Em sintese, os objetivos de uma boa e eficaz comunicag¢édo residem em reduzir a incerteza,
melhorar os relacionamentos e orientar o doente e familia, sendo importante uma comunicagéo
gradual da verdade (Twycross, 2003). Desta forma torna-se impreterivel que os profissionais de
saude dominem a arte de comunicar, de forma a disponibilizarem aos doentes as ferramentas

necessarias para gerirem a sua situacao de doenca (Cardoso e Cardoso, 2013).
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CAPITULO lll - A ESPERANCA

O conceito de esperanga tem sido desenvolvido na literatura da salde desde a década de 60,
no entanto, ainda € dificil conceber uma definicdo que integre a forma como esta se relaciona
com a saude, a doenga e os cuidados de saude (Cutcliffe e Herth, 2002b). A este nivel, Querido
(2005, p. 15), citando Amzedai (1994) refere que “ (...) o maior desafio em cuidados paliativos é
descobrir formas de “inspirar os doentes” no sentido de reencontrarem a esperanga’.

No final dos anos 70 e inicio dos anos 80 surgiram diversos estudos qualitativos na area da
esperanca, de onde emergiram o elemento interpessoal, a orienta¢éo no tempo, o foco no futuro
e a expectativa enquanto objetivo/realizacdo de esperanca (Herth, 1992).

Na literatura contemporénea de enfermagem ha um crescente nimero de referéncias a
esperanca (Cutcliffe e Herth, 2002b), sendo que nos ultimos 20 anos esta € uma area de
investigacdo com alguma énfase na literatura estrangeira e com um aumento progressivo do
namero de artigos que ilustram este tema (Cavaco et al, 2010).

A esperanca abrange uma vivéncia subjetiva, € multidimensional, ndo unidirecional e ndo focada
apenas na cura da doenca, sendo sim algo em constante mudanca, redefinida pelos doentes ao
longo do tempo (MacLeod e Carter, 1999; Reb, 2007).

Vérios estudos demonstram que os doentes veem a esperanca em todas as dimensdes da sua
vida, isto é, a forma como a pessoa vé a vida consequentemente vé a esperanca, dependendo
do seu estadio de desenvolvimento (Butt, 2011). Outros autores afirmam por sua vez que a
esperanca esta relacionada com a forma como os individuos se comportam, sentem e pensam
(Williams et al, 2013).

A esperanga € ainda considerada como um elemento essencial a vivéncia das pessoas com
doencga oncoldgica, uma vez que este diagnostico constitui uma ameagca para o doente e familia
e é um fator de stresse e inseguranca face ao futuro (Querido, 2005). Viver na esperanga é um
projeto valido mesmo na finitude da vida”, pois a esperanga realista ajuda a pessoa a viver o
tempo que lhe resta da melhor forma possivel (Pinto et al, 2012).

DuFault e Martocchio (1985) definem esperanca como uma for¢a de vida multidimensional
caracterizada por uma expetativa confiante, apesar de incerta, num futuro bom, possivel e
realista, com significacdo pessoal. Para Stephenson (1991), a esperanga € um processo de
expetativa que envolve a interagdo do pensamento, do agir, do sentir e do relacionamento que
caminha em direcdo da realizacdo futura e que tem significacdo pessoal.

Na perspetiva de Kiibler-Ross (1996) a esperanca € algo transversal nas varias fases da doenca.
Esta autora afirma que a esperanca corresponde um sentimento, por parte do doente, de que a
experiéncia pela qual esta a passar possui algum significado e que de alguma forma ir4

traduzir-se em alguma compensagao.
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A promocéao da esperanga confere aos doentes o0 sentido necessario para que continuem a viver,
apesar de estar numa situagdo paliativa e/ou em fim de vida (Mok et al, 2010b; Olsson et al,
2011). Os diversos estudos consultados demostram que a esperanca estd positivamente
correlacionada com a salde, qualidade de vida, bem-estar espiritual, felicidade, nivel de controlo,
autocontrolo, nivel de coping, adaptagéo a doenca, apoio social e satisfagdo com a informacao

transmitida pelos profissionais de saude (Butt, 2011).

3.1 Perspetiva da pessoa com doenca oncolégica

A esperanca € reconhecida como um elemento importante e essencial para as pessoas em fim
de vida, uma vez que as ajuda a viver o tempo que Ihes resta da melhor forma possivel, a lidar
com a crise de uma forma eficaz, promovendo o bem-estar e aumentado a sobrevivéncia
(Koopmeneiners et al, 1997) e a qualidade de vida (Koopmeneiners et al, 1997; MacLeod e
Carter, 1999; Herth e Cutcliffe, 2002; Querido, 2005; McClement e Chochinov, 2008; Sartore e
Grossi, 2008; Cavaco et al, 2010; Mok et al, 2010b).

Outra caracteristica da esperanca das pessoas em fim-de-vida € o foco nas relacbes de
confianga nos outros, acompanhado do desejo de deixar um legado e ainda de ser “bem
recordado” apos a sua morte (Benzein et al, 2001; Querido, 2005).

O trabalho de DuFault e Martocchio (1985) foi pioneiro na apresentacdo de um modelo que
conceptualiza a esperanga para a préatica de cuidados do doente em fim-de-vida. Este modelo
sustenta 0s pressupostos ontoldgicos de que € possivel a promocao da esperanga no ambito da
relagdo interpessoal e da experiéncia individual de doenga, em todas as fases do ciclo vital,
mesmo na fase final da vida. Este modelo composto por seis dimensfes, cada uma das quais
constituidas por componentes, que no seu conjunto estruturam a experiéncia da esperan¢ca em
fim-de-vida (DuFault e Martocchio, 1985), tal como o descrito no Quadro 2.

Os autores de um estudo realizado a nivel nacional com doentes oncol6gicos em guimioterapia
curativa e paliativa referem que a medida que o tempo decorre a esperanca tém tendéncia a
diminuir, o que pode ser reflexo do desejo natural das pessoas em quererem continuar ligados a
vida (Pinto et al, 2012). Estes autores alertam assim para a importancia de manter os doentes a
par da sua situagdo clinica e de os ajudar a encontrar o sentido e o propdsito da vida, mediante
o planeamento de metas exequiveis e fomentando a vivéncia de uma espiritualidade saudavel.
O processo de doenga e o ambiente clinico constituem dois fatores hostis que levam a pessoa a
interrogar-se sobre o sentido da vida, o que inevitavelmente afeta a forma com a pessoa vé o
seu futuro, como vive a esperanca e os relacionamentos intra e interpessoais (Pinto et al, 2012).
Num estudo semelhante, em que a populagcdo eram mulheres chinesas submetidas a
guimioterapia por cancro da mama, também foi descrito o impacto negativo que o diagnostico e
os tratamentos tiveram na sua qualidade de vida (Zhang et al, 2010). Além das alterages fisicas
e sintomas fisicos, esta patologia traz consigo inimeras altera¢des psicolégicas, nomeadamente:

ansiedade, depressao, raiva, medo e incerteza (Zhang et al, 2010).
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Quadro 2 - Esferas e dimens8es da esperanca no doente em fim-de-vida (DuFault e Martocchio, 1985)

Esferas e Dimensdes da Esperanca no doente em Fim-de-Vida
Abrange uma série de emogdes e sentimentos, entre 0s quais: uma atracéo para

DI;;?: ; ° o opjetivo a agin.gir; confianga};. alegria; excitagég; sengac;éo dg bem-estar; incerteza;
ansiedade; duvida; vulnerabilidade; preocupacao; raiva; sofrimento; desespero.
Engloba os processos intelectuais, através dos quais a pessoa: identifica os
objetos de esperanca (objetivo desejado e/ou resultado pretendido); avalia a
realidade a respeito da esperanca; identifica os fatores de promocéo e de inibi¢cdo
da esperanca; perceciona o desejo realista do futuro (provavel ou possivel); utiliza

Dimenséo a imaginacao e a experiéncia para fomentar a esperanca; focaliza-se nos processos

cognitiva em que as pessoas desejam, imaginam, sonham, percecionam, recordam,

aprendem, generalizam, interpretam e julgam o que esta relacionado com a sua
esperancga; utiliza criativamente factos do passado e do presente, permitindo a
crenca de que os limites de possibilidade séo amplos e favoraveis em detrimento
dos limites de possibilidade desfavoraveis.
Relativo a orientacdo para a acdo rumo aos resultados desejados e motivacao
_ para a concretizagdo das ac¢fes nos diferentes dominios: fisico; psicoldgico,
Dimensao (planeamento e processo de tomada de deciséo e ainda a espera por circunstancias
comportamental | favoraveis a concretizagdo do desejado); espiritual (meditagdo, a relacdo com a
natureza, a pratica da oracéo e outras de cariz religioso); Social (atividades de ajuda
aos outros).
Inclui componentes de: interagdo social; reciprocidade e interdependéncia;
vinculagdo e intimidade; orientagdo para 0s outros; autotranscendéncia com as
pessoas, Deus e com outros seres vivos. E demonstrada quando os individuos

Dimenséo . . . .
afiliativa expressam esperangas que dizem respeito aos relacionamentos e manifestam
preocupacao com os outros. Emergem nesta dimenséao os “modelos de esperancga”,
isto é, pessoas que com a sua atitude de persisténcia, coragem e modo de estar na
vida, inspiram outras pessoas.
Dimensao Incide na importancia da experiéncia pessoal do tempo presente, passado e
temporal futuro. A esperanca é dirigida ao futuro, mais ou menos longinquo, mas sempre
influenciada pelo passado e/ou pelo presente.
. ~ Relativo as situagdes e contextos de vida que rodeiam, influenciam e constituem
Dimensao . L
contextual parte da esperanca da pessoa. Engloba o bem-estar fisico, as habilidades e

independéncia funcional, a situagdo familiar e os relacionamentos com sentido.

Neste estudo (Zhang et al, 2010) foram encontradas altos niveis de esperanc¢a. O autor relaciona
com o facto de 77,98% das mulheres estarem num estadio inicial da doenca e sem histéria de
reincidéncia da doencga. A estas mulheres era ainda transmitida toda a informagéo acerca da sua
doenga, o que conduz a baixos niveis de incerteza acerca da sua situagdo e ainda a baixos niveis
de ansiedade.

Isto suporta a conclusao do estudo anteriormente mencionado (Pinto et al, 2012) de que 0s niveis
de esperanca tem tendéncia a diminuir & medida que ha reincidéncia da doenga (Zhang et al,
2010).

Também Querido (2005) desenvolveu um estudo com doentes oncoldgicos em quimioterapia
paliativa, chegando a conclusdo que estas pessoas percecionam a esperan¢a como parte
integrante da experiéncia de vida, no entanto esta ndo permanece estanque ao longo de todo o
processo. A medida que a doenca evolui 0 seu impacto negativo € maior e o conceito de
esperanca modifica-se. Neste estudo emergiram quatro temas centrais: percecdo da esperanca
(relaciona-se com a tomada de conhecimento de situagfes/fatos, e com a definicdo de objetos

de esperancga); percecdo da dimensdo temporal; vivéncias da esperanca (forma como as
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pessoas se comportam, pensam, sentem e se relacionam na situacéo); e mantendo a esperanca
(processo de gestéo da vivéncia de cada dia, entre fatores promotores e inibidores de esperanca,
tendo a morte como limite presente).

Também Johnson (2007) identificou dez atributos essenciais da esperanca que podem ser
protetoras para o sentimento de desespero perante a fase final da vida. Estes atributos séo:
expectativas positivas; qualidades pessoais, como o otimismo e o ser positivo; espiritualidade;
ter objetivos; conforto; ajuda ou cuidado; relacdes interpessoais; controlo; deixar um legado;
capacidade para fazer a revisédo da vida.

Por outro lado, num estudo realizado com pessoas idosas com cancro em que se pretendia
avaliar o nivel de qualidade de vida e a sua correlacdo com a esperanca, concluiu-se que as
pessoas que morreram nos primeiros seis meses apds diagnéstico tiveram significativamente
menor qualidade de vida, relacionada diretamente com o controlo de sintomas, em comparacéo
com os que sobreviveram (Esbensen e Thomsen, 2011). No entanto os niveis de esperanca ndo
diferiram de forma significativa entre estes dois grupos de pessoas, porque apesar de menor
qualidade de vida, aqueles que morreram foram capazes de lidar com a doenca e manter a
esperanca na vida tardia. Estes autores consideram que 0s niveis de esperanca ndo estdo
relacionados com estadio de desenvolvimento da doengca mas sim na capacidade da pessoa
manter a esperanca por si s6. Os autores sublinham a importancia e a necessidade dos
profissionais de salde avaliarem e intervirem continuamente para reconhecer a situagédo da
pessoa com cancro, por forma a contrariar a reducdo da qualidade de vida e ainda apoiar e
fortalecer a sua esperanca.

Kibler-Ross (1996) concluiu que a esperanca nos doentes em fim de vida se mantinha presente
mesmo perante a morte eminente. Também Buckley e Herth (2004) concluiram que a esperanca
dos doentes oncolégicos em fase terminal persistiu ao longo de todo o percurso da doenca, que
decrescia apenas quando havia aumento do sofrimento.

Querido (2005) afirma que as pessoas com cancro percecionam a esperanga como uma fé, uma
forca interior e uma forma de resisténcia, a qual é focalizada no tempo tendo em conta uma
perspetiva no futuro. Esta autora péde ainda concluir que durante a trajetéria da doenca as
pessoas utilizam estratégias para lidar com a doenca, expressando sentimentos, emocdes e
também a sua espiritualidade.

As pessoas utilizam diferentes mecanismos de coping, sendo que 0 recurso a estes varia
consoante a avaliacdo individual da situacdo e o stresse que esta provoca em cada pessoa
(Zhang et al, 2010). Os autores referem a existéncia de diversos mecanismos de coping que
estdo relacionados com os elevados niveis de esperanca, tais como 0 otimismo, a atitude de
confrontacdo e a autoconfianga. No que concerne aos baixos niveis de esperanga, estes estao
relacionados com atitudes de fatalismo (Zhang et al, 2010).

Tanto o suporte como o sentimento de controlo sdo fatores importantes no aumento da
esperanca (Reb, 2007). A autora refere que a mudanca de expectativas, com foco em metas
realistas e 0 encontrar sentido na experiéncia do cancro, ajuda os doentes a aumentar o

sentimento de controlo. A comunicacdo adequada, a promocao da espiritualidade e o controlo

46



Cuidar da Pessoa com Doenga Oncolégica em Situacéo Paliativa - O Significado Atribuido a Esperanca pela Equipa de
Enfermagem

de sintomas séo intervengfes que promovem o suporte e ajudam também os doentes a manter
este sentimento (Reb, 2007).

Num trabalho de investigacdo de natureza qualitativa, realizado junto de 11 doentes oncol6gicos
em situacao paliativa em cuidados domiciliarios, os resultados mostraram que existe uma energia
e vontade de esperar por algo, sendo na sua maioria a esperanca de ficar curado (Benzein et al,
2001). No entanto, em alguns doentes a esperanca foi definida como o sentimento de
reconciliacdo e confronto com a vida e com a morte (“viver na esperanga”). E a sua esperanca
residia também no facto de poderem viver os Ultimos dias na sua casa, num ambiente onde
existem rela¢des positivas. Uma vez mais a esperanga assume o caracter dindmico e de
importancia, tanto para uma vida significativa como para uma morte digna (Benzein et al, 2001).
Com o objetivo de conhecer quais 0s processos sociais e psicolégicos que ocorrem nos doentes
oncolégicos em situacdo paliativa, foi realizado um estudo de investigacdo com 11 doentes
adultos a residir no domicilio e seguidos em consulta de cuidados paliativos, onde foi descrito a
partir de entrevistas e diarios a forma de lidar com a esperanca (Olsson et al, 2010). Neste estudo
verificou-se que os doentes usam dois processos para preservar a esperan¢a, nomeadamente a
manutenc¢do da vida e preparacéo para a morte. Dentro de cada um destes processos emergiram

diferentes categorias que sao apresentadas no Quadro 3.

Quadro 3 - Processos utilizados pelos doentes para preservacao da esperanca (Olsson et al, 2010)

Manutencédo da vida

Preservar o
significado da vida
Comunicagdo com
0s outros sobre a

vida e a morte
Envolver familia,

Focar o significado de sua vida; tentar manter a normalidade e a autonomia.

Comunicar ativamente com 0s outros sobre questdes praticas, sentimentos,
emocdes e questdes dificeis.

amigos e Manter ligagdo ativa com a familia, amigos e profissionais de saude que fazem
profissionais de | parte de todo o processo de doenca.
salude

Mudar o foco mental quando a situacdo se torna ameacador e ha o risco de
perder a esperanca (rececdo de uma ma noticia ou quando surgem novos
sintomas).

Alterar o foco

Preparag&o para a morte

Planear o futuro dos que permanecem; preparar a familia e amigos para a sua
auséncia apos a morte; preparar o funeral e outras questdes praticas decorrentes
da morte; escrever uma carta ou fazer um video para expressdo dos seus
sentimentos; construir um album fotografico como lembranca do passado.

Assumir a
responsabilidade
para o futuro

Possibilidade de
viver mesmo apés
amorte

Falar com pessoas que acreditam na experiéncia de vida apés a morte; assumir
crengas religiosas que acreditam na vida apds a morte, revelador de conforto
para os doentes uma vez que a morte ndo é perspetivada como o fim.

Os autores concluiram que estes dois processos decorrem em paralelo, que sé&o
interdependentes e que nao se alteram mesmo quando os doentes estdo perto da morte (Olsson
et al, 2010). Concluiram ainda que os profissionais de saude, os familiares e amigos
desempenham um papel importante em cada um destes processos, podendo mesmo
influencia-lo de forma positiva ou negativa. Alertam também para a individualidade do doente,
uma vez que as suas necessidades variam de pessoa para pessoa e variam também ao longo

do tempo.
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Os doentes oncoldgicos esperam que os profissionais de salde saibam lidar com as suas perdas
e com as alteracdes negativas que estdo associadas ao percurso natural da doenca. Durante
estes periodos de transicdo, os doentes esperam que os profissionais fornecam informacéo
biomédica mas também que se mostrem interessados em percebé-los como individuos, num
equilibrio entre a esperanca e o realismo. Isto é possivel quando os profissionais mostram
preocupacdo e empatia pela situacdo do doente e sobretudo quando o ajudam a lidar com a
perda (Evans et al, 2006).

Um estudo realizado com 17 doentes oncolégicos em situagdo paliativa internados numa
Unidade de cuidados paliativos teve como objetivo analisar o significado da esperanca nesta
populacao. Deste estudo emergiram cinco elementos (Mok et al, 2010a): viver uma vida normal,
0 apoio social, autonomia, conciliacdo entre a vida e a morte e o bem-estar dos familiares
(Figura 2).

! Equilibrio na o : F§|ta de. E
| Ambiente Familiar | Iu’ \IAPOIO Social i
N - == ! Lutapara [---------
! Vontadede | | Viver e
Viver ! i I Nmmm——o- ’ ) Viver
CTTTTTTTTT Viver H ! Evitar / Recusar |
[P
com " Apoio Social ---------- ) | aMorte | SEM
Esperanga | - ... AceitacE0da | Auséncia de ! Esperanca
__________ li___l\:qi";tf"_) | Autorl‘:\_njif__;_____\
Partilhar de | Preocupacio

Decisdes e Escolhas com a familia

Figura 2 - Esquema ilustrativo das diferentes variaveis que influenciam os niveis de esperanca, adaptado
de Mok et al (2010a)

Em suma, a esperan¢a tem um papel vital ndo s6 na experiéncia das pessoas com doenca
oncolégica em situacao paliativa, mas também nos seus familiares (McClement e Chochinov,
2008).

3.2. Perspetiva dos familiares

Num estudo realizado com cuidadores de pessoas com cancro, 0s autores dao elevado énfase
a esperanga na sua trajetéria (Borneman et al, 2002). A esperanca nestas populagfes esta

relacionada com a fé, espiritualidade, esperanca realista, perspetivar as agdes no presente (um
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dia de cada vez), diminuir o sofrimento dos doentes e apoio social (Borneman et al, 2002;
Williams et al, 2013).

Numa investigacdo realizada acerca da experiéncia da esperanca em cuidadores de pessoas
com doenca cronica, os autores afirmam que a esperanca envolve e inter-relaciona. A esperanca
faz coexistir diversos temas, tais como: a reorientacéo (a transicdo de um presente dificil para
um futuro positivo); a possibilidade dinamica que existem dentro de incerteza; e os caminhos da
esperanca (como a diminuigéo da dor, o tempo no luto e o aumento do bem-estar) (Duggleby et
al, 2010). Este estudo vé a esperanca integrada nos muitos aspetos da experiéncia dos
cuidadores, incluindo os desafios e as incertezas da prestacéo de cuidados.

Num estudo realizado com mulheres cuidadoras de familiares em fim de vida que residem no
meio rural, a esperanca foi definida como uma forca interior que as ajuda a querer alcancar um
bom futuro e a continuar a prestar cuidados (Duggleby e Williams, 2010). A esperanca foi vista
como um recurso psicoldgico e espiritual, que ajuda as cuidadoras no decorrer da doenca, visto
que esta acarreta dificeis transicdes e inUmeros desafios. Esta populacdo reconheceu também
a influéncia que a esperanca tem na sua qualidade e vida (Duggleby et al, 2013; Williams et al,
2013).

No estudo supracitado a esperanca foi descrita pelas cuidadoras de diferentes modos,
nomeadamente: a esperanca do agora e no futuro imediato; o significado da esperanca nos
diferentes momentos; e o que lhe promoveu e “tirou” a esperanga (Williams et al, 2013).

Na sequéncia deste estudo, surge uma categoria que caracteriza a forma como as cuidadoras
mantém a esperan¢a mesmo quando ndo hé esperanga na cura, que 0s autores denominaram
de “esperanga contra esperanga” (Williams et al, 2013). Esta categoria menciona a tensé@o que
os familiares vivem entre a esperanca de a cura do seu familiar e o reconhecimento de que isso
ndo é mais uma possibilidade. Estas mulheres descreveram ainda como deram o seu melhor
apesar das circunstancias extremamente desanimadoras.

Neste sentido a promogéo da esperanca juntos dos familiares/cuidadores é também de extrema
importancia, porque além de serem parceiros na prestagédo de cuidados sdo também um fator
gue aumenta os niveis de esperanca doente e ajuda a manter a saude fisica e mental destes
(Zhang et al, 2010).

Em continuidade ao exposto, o apoio social foi descrito na literatura cientifica como sendo um
dos principais temas que fomenta a esperanca. Este apoio € disponibilizado pelos membros da
familia, amigos e/ou profissionais de salde (como médicos e enfermeiros) (Zhang et al, 2010;
Williams et al, 2013). Por esta assercdo, a promoc¢éo da esperanca junto dos familiares passa
por promover as relagdes de apoio, mantendo a ligacdo com algo maior (fé), incentivar a escrever
a sua propria histéria, ajudando a reflexdo, manter uma atitude positiva e de aceitacédo e ainda
de ajudar a viver o momento a partir do foco no presente (Williams et al, 2013).

Mas depois da partida do familiar doente um outro caminho comeca, o luto. E também aqui a
esperanca tem um papel. Esta € um ideia defendida por Cutcliffe (2006a), o qual desenvolveu
uma teoria acerca do papel da esperanca no aconselhamento e acompanhamentos das pessoas

em luto. Das entrevistas realizadas com pessoas que tiveram apoio no luto, emergiu uma
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categoria principal “a transmissdo e manifestagdo de esperanga”, da qual foram identificadas 3
subcategorias: trabalhar a ligagdo e o relacionamento, facilitar a liberagdo catartica e a vivéncia
de um luto saudavel (Cutcliffe, 2006a).

Trabalhar a ligacdo e o relacionamento estdo implicitas cinco intervencdes, nomeadamente:
estabelecer uma relagdo com base no cuidar, contrariar a falta de esperanca, estabelecer um
compromisso, permitir a redescoberta da confianca e permear a esperanca em todos as sessoes.
No que concerne a subcategoria facilitar a liberacdo catartica, o autor destaca as seguintes
intervencdes: facilitar a libertagdo de emocdes dolorosas, promover a reflex@o, fornecer apoio
incondicional e permanente, libertar o familiar para falar sobre o falecido, utilizar o toque
terapéutico, utilizar (propositadamente) o siléncio e evitar ser conivente no processo de negacao
do familiar.

Na subcategoria vivéncia de um luto saudavel, constam intervences como: perceber o potencial
de crescimento decorrente do processo de luto, evitar repeticbes, realizar as tarefas de luto,
garantir que os familiares mantém o controlo e aumentar a autoconsciéncia do familiar.

Um elemento comum nestas categorias € o tempo, dado que os entrevistados referiram que este
processo € como “ (...) uma viagem (...) Trés passos para a frente, dois passos para tras.”
(Cutcliffe, 2006b, p. 609). Perante o exposto, o tempo é também essencial para que os familiares
em processo de luto consigam estabelecer relacionamentos baseados na confianca com o

profissional de salde que o acompanha neste caminho do luto (Cutcliffe, 2006b).

3.3. Perspetiva dos enfermeiros

Os enfermeiros assumem um papel primario nos cuidados paliativos, estando numa posicao
estratégica para encorajar ou destruir a esperanca da pessoa em fim de vida (Koopmeneiners et
al, 1997; Herth e Cutcliffe, 2002; Cavaco et al, 2010). Uma vez que os enfermeiros sdo o
elemento da equipa que mantém uma relagdo mais intima com a pessoa doente, principalmente
por permanecerem nos servigos durante longos periodos (Pacheco, 2002).

Esta autora defende que os enfermeiros estdo numa posicdo privilegiada, pois tém a
oportunidade de conhecer o doente como pessoa e ainda o seu contexto familiar, econémico e
sociocultural. Isto permitira detetar as necessidades especificas da pessoa e qual a melhor forma
de dar resposta na satisfacdo das mesmas (Pacheco, 2002). Estes profissionais desempenham
ainda um papel na facilitagdo e manutencao da esperanca juntos das familias (Borneman et al,
2002).

Neste sentido os enfermeiros devem compreender o significado que a esperanca tem para 0s
doentes em fim de vida e ainda conhecerem quais as intervencdes que podem fomentar a
esperanca junto desta populacdo (McClement e Chochinov, 2008).

Segundo a Classificacdo Internacional para a Préatica de Enfermagem (CIPE®), a esperanga €
uma “Emocdo com as caracteristicas especificas: Sentimento de ter possibilidades, confianca

nos outros e no futuro, entusiasmo pela vida, expresséo de razdes para viver e de desejo de
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viver, paz interior, otimismo; associada ao tracar de objetivos e mobilizacdo de energia” (ICN,
2006, p. 87).
Para além do citado, destacamos alguns elementos comuns as definicdes associadas a este

conceito, que tém surgido na literatura de enfermagem (Quadro 4):

Quadro 4 — Defini¢cdes e dimensdes da esperanga (Cutcliffe e Herth, 2002b; Cavaco et al, 2010)

Conceito multidimensional e dindmico;

Diminui a dor psicoldgica e o sofrimento;

E um dos aspetos fundamentais e centrais no planeamento dos cuidados em enfermagem;
Contribui para a forma como a pessoas lidam com situagdes de crise;

Esperanca | Contribui para manutengéo da qualidade de vida e para a determinagéo dos objetivos;
Evita o desespero;

Encarada como uma possivel saida do ciclo de sofrimento;

Experienciada como um conforto;

Proporciona energia e poder para o processo de recuperagao.

E primordial a abordagem da esperanca junto do doente paliativo pois & esperanca ¢ atribuido
um poder terapéutico, sendo considerado um importante mecanismo de coping que vai
influenciar o bem-estar fisico, emocional e espiritual (Querido, 2005; McClement e Chochinov,
2008; Butt, 2011) . E encarada como uma possivel saida do ciclo de sofrimento, podendo mesmo
ser experienciada como conforto, uma vez que contribui para a capacitacdo da pessoa para lidar
com situagbes de crise e para o aumento e manuten¢do da qualidade de vida (Miller, 2007;
Cavaco et al, 2010; Rustoen et al, 2010). Querido (2012) afirma a este respeito, que a esperanca
é capaz de produzir resultados no aumento do conforto e da qualidade de vida nas pessoas
doentes em situacéo de fim de vida.

E imprescindivel que os enfermeiros reconhecam a importancia da esperanca ao longo de todo
0 processo da doenca, uma vez que estdo numa posi¢cdo que podera influenciar todo este
processo, quer negativamente ou positivamente (Koopmeneiners et al, 1997; Cavaco et al,
2010). Para estes autores a esperanca € uma componente fundamental da atuagéo profissional
dos enfermeiros, pelo que a sua integracéo no planeamento dos cuidados de enfermagem é uma
componente imprescindivel do seu agir profissional. Devendo por isto ser integrada nos cuidados
com o objetivo da melhoria da qualidade dos cuidados, numa perspetiva de compreensao
empdtica da fase final da vida (Querido, 2005). A esperanca, por todos os beneficios ja descritos,
€ ainda considerada como uma &rea prioritaria na investigagdo em enfermagem (Butt, 2011).

A maioria dos estudos sobre o significado de esperanca séo do ponto de vista dos doentes, no
entanto, também é importante a visao dos profissionais de salde, uma vez que pode afetar a
sua pratica (Mok et al, 2010b). A forma como os profissionais de salde conceptualizam a
esperanca, vai determinar a visdo sobre as estratégias mais adequadas de forma a inspirar a
esperanca no doente no decorrer dos diversos estadios da salde e da doenga (Cavaco et al,
2010).
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Numa revisdo sistematica da literatura acerca das perspetivas dos profissionais de saude sobre
a esperanca nos doentes em cuidados paliativos, os autores concluiram que os profissionais de
salde veem a esperanca de trés formas: a perspetiva realista, a perspetiva funcional e a
perspetiva narrativa (Olsman et al, 2014). Na perspetiva realista, os médicos e enfermeiros
afirmaram que a esperanca é uma expectativa real e verdadeira, de forma a poderem ajudar os
doentes a evitar tratamentos futeis e ainda a que estes se concentrassem no que tinham que
fazer antes de morrer (Olsman et al, 2014). No entanto, a esperanca pode ser destruida pela
verdade, isto é, pela divulgacdo de informacdes médicas como o prognostico, por discussdes
acerca da morte e do morrer e ainda pelo uso da palavra "cuidados paliativos". Neste sentido os
profissionais devem fazer um ajuste da verdade, escolhendo adequadamente as palavras
(Clayton et al, 2005; Olsman et al, 2014).

Por outro lado, na perspetiva funcional os enfermeiros e médicos afirmam que a esperanca dos
doentes em cuidados paliativos € a forma como estes lidam com o impacto da doenga e € algo
a que os doentes se podem “agarrar’ (Olsman et al, 2014). A esperanga € vista por estes
profissionais como uma atitude, uma motivacdo e bem-estar necesséarios para viver com a
doenca oncoldgica. Percecionam a esperanca como algo bom porque ajuda os doentes a
manterem-se “agarrados” a vida e a enfrentar um futuro incerto. As estratégias e intervencdes
gue estes profissionais adotaram foram a gestacao e alivio de sintomas e falando em qualidade
de vida (Olsman et al, 2014).

Em continuidade, no que concerne a perspetiva narrativa os varios profissionais descrevem a
esperanca como o significado/sentido (meaning). Nesta perspetiva enquadra-se ainda a
espiritualidade, a fé e a visdo da vida ap6s a morte (Olsman et al, 2014). Estes profissionais
afirmam que a esperanca € benéfica para os doentes, quando esta faz parte da sua narrativa de
vida, pelo que os profissionais devem perceber qual o significado da esperanca e qual o grau de
importancia que esta tem para cada doente (Olsman et al, 2014).

A capacidade dos profissionais trabalharem a esperanca sobre determinada perspetiva tem a
ver com a sua prépria forma de viver a esperanc¢a (Olsman et al, 2014). Estes autores afirmam
gque a capacidade de trabalhar com as trés perspetivas pode aumentar a sensibilidade, a abertura
e a escuta ativa. Confere ainda uma maior flexibilidade e capacidade de adaptacdo as mudancas
de informacdao/situacdo e as necessidades dos doentes (Olsman et al, 2014).

No entanto estas trés perspetivas ndo se excluem mutuamente, pois os profissionais podem ter
mais de uma perspetiva em simultaneo (Olsman et al, 2014). O que, na perspetiva dos autores,
pode melhorar a comunicacdo com os doentes e consequentemente melhorar a qualidade da
prestacéo de cuidados.

Também com o intuito de explorar o significado da esperanca em doentes com cancro avancado
na perspetiva dos profissionais de salde, foi desenvolvido um estudo de natureza qualitativa, de
abordagem fenomenoldgica hermenéutica, onde foram realizadas cinco entrevistas focais junto
de 23 profissionais de saude (médicos, enfermeiros, assistentes sociais, terapeutas

ocupacionais, capeldes e um fisioterapeuta) de uma Unidade de Cuidados Paliativos (Mok et al,
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2010b). Deste estudo emergiram quatro temas, com as respetivas categorias e subcategorias
(Quadro 5).

Quadro 5 — Significado da esperanca na perspetiva dos profissionais de saude (Mok et al, 2010b)

Tema Categoria Subcategoria
Falta de esperanca | Desespero como resposta normal
expectavel Dececdo com a esperanca |
Desejo de morrer
Auséncia de esperanga Vida sem sentido

Afastamento

Esperanca enquanto Preparagédo para a morte
processo dinamico paragao p

Viver uma vida normal
Presenga de esperanca )
Estabelecimento de metas

Vida depois da morte

Afirmagao de sentido
Ligagéo relacional
Técnicas promotoras de esperanca | Companheirismo
Estratégias Apoio religioso

promotoras de Resolver questdes familiares pendentes
esperanga

Esperanca é sempre possivel

Atitudes e crencas promotoras de | ESperanca € sempre importante
esperanca Humildade

Compreensédo

Tranquilidade
Paz como altima

preocupacio Paz no fim da vida Estado imperturbavel do “Ser”

Transcendéncia

Dos dados obtidos no estudo supra citado, destacamos o tema “Estratégias promotoras de
esperanca”. Os participantes referiram haver aumento nos niveis de esperanca dos doentes
assim que eram integrados nos servigos de cuidados paliativos (Mok et al, 2010b). Consideraram
essencial a reflexdo individual a partir da sua experiéncia profissional onde encontraram a
“inspiracao” para uma agao promotora de esperanga. Referiram ainda que ao entenderem a sua
propria esperanga estavam no caminho de a promover nos cuidados que prestam aos doentes
e familias (Mok et al, 2010b).

Neste sentido os autores supra mencionados defendem que os profissionais de sadde devem
ser incentivados a refletir ativamente sobre os seus valores pessoais, crencas e experiéncias,
uma vez que estas afetam a sua propria esperanga enquanto profissionais, o que tem impacto
na prestacéo de cuidados e consequentemente no bem-estar dos doentes.

A esperanca € parte integrante de todos os aspetos da qualidade de vida dos adultos com cancro,
pelo que os enfermeiros devem ser sensiveis a esperanga dos doentes (Butt, 2011). Cada doente

experiencia a esperanca de uma maneira Unica e na maioria das vezes esta aberto ao apoio de
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outras pessoas. Neste sentido os enfermeiros devem demonstrar sensibilidade a experiéncia de
esperanca do doente através da escuta ativa, de palavras de incentivo e do respeito aos seus
desejos (Butt, 2011).

No entanto a abordagem da esperanca tem-se realizado confiando na intuicdo e sensibilidade
dos profissionais, 0 que pode constituir em certas situac6es um verdadeiro obstaculo na resposta
as necessidades espirituais do doente (Viana, 2010).

Corroboramos do afirmado por autores que defendem que, apesar da esperanca ser um fator
que contribui para a satisfagdo no trabalho nos profissionais de salide esta tem de ser aprendida
enquanto competéncia no ambito das intervencdes em salde de natureza complexa, dado que
nao esta inerente aos cuidados prestados (Querido, 2005; Mok et al, 2010b; Butt, 2011).

A este nivel, Querido (2005) refere que no contexto da pratica clinica negligenciamos o papel da
esperanca no modo como as pessoas vivenciam a doenca, em particular no contexto da fase
final da vida. A autora afirma ainda que com alguma frequéncia “banalizamos” a esperanga,
reduzindo-a a meros “chavdes”, desperdigcando todo o seu poder terapéutico numa perspetiva
holistica dos cuidados.

No que concerne a forma como os profissionais de saude podem contribuir para a promocao,
manuten¢do ou mesmo destruicdo da esperancga dos doentes, foi desenvolvido um estudo junto
a 32 pessoas com doenga oncolégica em cuidados paliativos, no qual foram analisadas as
intervencdes que facilitam a esperanca e as que levam a sua destruicdo (Koopmeneiners et al,
1997). A promocéo da esperanga € facilitada quando ha tempo para o didlogo, quando os
profissionais de saude sdo Uteis, quando estdo presentes e mostram interesse genuino pelo
doente. Transmitir informac@o de forma honesta, respeitosa e compassiva, respondendo as
perguntas e dando exemplos reais do que outros doentes fizeram em situagbes semelhantes a
sua, pode aumentar o nivel de esperanc¢a dos doentes (Koopmeneiners et al, 1997).

Estes autores afirmam que aquando da prestacdo de cuidados os profissionais devem ser
simpaticos, educados, sorridentes, lembrar sempre do nome do doente e ainda ter um
comportamento caloroso, pois estas também séo formas positivas de influenciar a esperanca
dos doentes. Relativamente aos momentos que influenciam negativamente a esperanga, estes
acontecem maioritariamente quando os profissionais transmitem suporte informativo/formativo
aos doentes e aos seus familiares de forma desrespeitosa e fria, banalizando a situagéo, dando
informacdes que entram em conflito com a de outros profissionais de saude e ainda transmitindo
informacdes médicas desanimadoras sem uma orientacdo para a solugcdo (Koopmeneiners et al,
1997).

Manter a esperanga em situacdes de sofrimento fisico, psicoldgico, espiritual e social requer uma
gestao das condicdes facilitadoras e inibidoras da esperancga, num equilibrio que pode ser muito
dificil de conseguir sem a ajuda de profissionais competentes (Querido, 2012).

Ao longo deste capitulo foram descritas varias acdes de enfermagem que visam a abordagem e
manutencao da esperanca, a partir da perspetiva dos profissionais de saude, que se sintetizam

no Quadro 6.
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Quadro 6 - Intervengdes de enfermagem promotoras de esperanca (Cavaco et al, 2010; Reinke et al,
2010)

Discutir informacdes sobre a doenca;
Escutar o doente e familia;
Estabelecer metas realistas;

Estabelecer uma relagdo empética e desenvolver competéncias de
comunicacdo, mantendo o sentido de humor e estimulando as recordacées;

Estimular o doente a olhar para além da doenga;
Intervencbes Explorar sentimentos do doente;

de enfermagem

Fomentar estratégias emocionais e motivacionais;

Fortalecer o suporte espiritual;

Fortalecer o suporte social e familiar;

Identificar as necessidades reais com o doente de forma a adotar estratégias
adequadas a pessoa;
Planear estratégias tendo em vista 0 aumento da esperan¢a no doente.

No que concerne as intervencdes definidas pela CIPE® (ICN, 2010), tendo por base a definicao
anteriormente descrita e também os enunciados de diagnostico de Esperanca, Falta de
Esperanca e Sentido da vida, falta de, estas sdo: avaliar as expectativas, implementar terapéutica
de reminiscéncia e promover a esperancga.

Na perspetiva de Querido (2012) as intervencgdes dirigidas a promog¢éo da esperan¢a sao na sua
maioria inespecificas, por vezes pouco adaptadas as reais necessidades dos doentes e ainda
de dificil avaliagdo. Neste sentido, € importante que o enfermeiro reconhec¢a quais as
intervencdes que deve adotar de forma a aumentar e manter a esperanca, uma vez que a
enfermagem visa o cuidado holistico e humanizado (Cavaco et al, 2010).

Querido (2005), sugere um conjunto de interven¢des de enfermagem promotoras da esperanca
junto da pessoa na fase final da doenca oncoldgica (Quadro 7) agrupadas pelas categorias:
percecdo da esperanca; percecdo da dimensdo temporal; vivéncias da esperanca; e mantendo
a esperanca.

Em complementaridade, a partir do descrito, o programa de promoc¢do da esperanca (PPE),
proposto por Querido (2012), dirigido a pessoa com doenca cronica avancada e progressiva,
apresenta como areas de intervencdo as seguintes: identificar recursos e ameagas a esperanga;
relembrar memarias do passado; viver melhor o presente (viver um dia de cada vez e/ou viver o

momento); e planear o futuro.
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Quadro 7 - Interveng8es de enfermagem promotoras da esperanca junto da pessoa na fase final da
doenca oncoldgica (Querido, 2005)

e Estabelecer uma relacéo de ajuda;
* Trabalhar com o doente no sentido da manutengéo da autoconfianga;
Percecdo da | e Escutar ativamente o doente, estar presente;
esperanga ¢ Ajudar na identificacdo de areas de esperanca — objetos de esperanca;
e Dar apoio e suporte na redefinicio dos objetos de esperanga, quando objetivos
especificos do doente néo sdo atingiveis.
o Ajudar o doente a refletir sobre o seu percurso de vida;
Percecdo da | e Encorajar o doente a partilhar experiéncias positivas do passado;
dimensao ¢ Estimular o sentido de controlo do doente sobre a situagao presente;
temporal » Despertar o sentido positivo associado a pequenas alegrias do presente;
¢ Ajudar na elaboracéo de planos criativos.
e Manter os doentes bem informados respondendo as necessidades que evidenciam,
de acordo com o seu nivel de entendimento;
e Providenciar alivio da dor e /ou outros sintomas;
e Encorajar a expressdo de emogdes e sentimentos;

Vivéncias da o p . s o . .
¢ Utilizar o humor e a “boa disposi¢do” na pratica de cuidados e encorajar o seu uso
esperanga .
pelos doentes;
e Promover o sentido de continuidade e reforgo das relagdes com outros;
o Facilitar a expresséo de crencas espirituais e praticas religiosas;
o Apoiar e fomentar a esperanca junto da familia / outros significativos.
e Manter uma pratica de cuidados atenta a individualidade e aos pormenores;
e Partilhar informagao acerca da morte e do morrer;
Mantendo a e Ajudar a viver “um dia de cada vez”;
esperanga ) ’

¢ Envolver ativamente o doente no plano de cuidados;
* Ajuda na redefinicdo ou manutencdo de interesses pessoais, hobbies e projetos.

Na perspetiva de Sapeta (2011, p. 197), decorrente de um estudo realizado com enfermeiros que
prestam cuidados em doentes em fim de vida num Hospital de Agudos, os enfermeiros
demonstram raciocinio que coloca em evidéncia a necessidade da personaliza¢do dos cuidados,
assim como dos adequar as circunstancias particulares de cada doente. Havendo sempre uma
constante revisdo, num processo que autora denomina de “Avalia, revé, ajusta e modifica
cuidados”.

Na relagdo que se estabelece entre o enfermeiro e o doente em fim de vida pode-se identificar
vérias fases e dimensdes, no entanto o que € mais notdrio é que esta relagédo se vai construindo
e consolidando gradualmente, onde a varidvel tempo é importante (Sapeta, 2011). Esta autora
defende que no fundo a relacéo entre enfermeiro-doente se aproxima do modelo de relagéo
social comum, contudo vai adquirindo um caracter de ajuda profissional uma vez que esta
sempre presente a intencionalidade terapéutica.

O enfermeiro adota assim uma atitude informativa, prescrita e de suporte, o que conduz a
intervencao relacional terapéutica (Sapeta, 2011), faseada a partir de uma série de variaveis da

seguinte forma:

¢ A gestao de informacédo, onde o enfermeiro é o mediador e mantém uma atitude pedagdgica,
explica e ensina pequenas tarefas ao doente e promove a sua autonomia;

¢ A gestdo dos sentimentos do doente e da familia e ainda dos seus préprios sentimentos;
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¢ A gestao das dificuldades decorrentes da situagéo clinica do doente e do sofrimento que esta
engloba

e A gestdo das suas préprias dificuldades e das que decorrem do servico (ou da “cultura”
dominante).

A trajetoria de consolidacdo da relagdo de confianca entre enfermeiro e doente depende do
desenvolvimento pessoal e profissional do enfermeiro, da sua maturidade e interioridade, do
modo como lida com a morte e ainda como gere as suas dificuldades (Sapeta, 2011). A autora
considera que tal facto esta relacionado com as vivéncias pessoais, onde sobressai da relacdo
enfermeiro-doente em fim de vida e a promoc¢édo da esperanca (realista e com objetivos para
cada dia).
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PARTE Il - PERCURSO METODOLOGICO
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CAPITULO IV - DESENHO DO ESTUDO

O processo de investigacdo comporta trés fases nomeadamente: fase conceptual, fase
metodologica e fase empirica (Fortin, 2009). A fase conceptual engloba a escolha e formulagéo
do problema de investigacdo, a revisdo da literatura (pertinente), elaboracdo de quadro de
referéncia e ainda o enunciar dos objetivos e as questdes/hipoteses de investigacdo (Fortin,
2009).

A fase metodoldgica pressupde a escolha do desenho de investigacao, a definicdo da populacao,
amostra e as variaveis e posteriormente a escolha dos métodos de colheita e andlise dos dados
(Fortin, 2009). De acordo com a questdo de investigacdo e o0 objetivo do estudo € necesséria
uma escolha criteriosa e relevante da metodologia a adotar (Baggio e Erdmann, 2011). Estas
autoras afirmam que a escolha adequada do método propiciard qualidade, credibilidade,
confiabilidade e adequabilidade dos resultados.

Por ultimo a fase empirica, onde se procede a colheita e anélise de dados e a interpretacéo e
comunicacao de resultados (Fortin, 2009).

Partiu-se da inquietacéo da investigadora, a partir da qual surge a primeira etapa a revisdo da
literatura. Iniciou-se este percurso pela pesquisa bibliografica e leitura de estudos publicados
com qualidade metodoldgica, no sentido de integrar as informacdes e colher dados (por vezes
divergentes) acerca da problemética (Vilelas, 2009). Esta pesquisa normalmente realiza-se numa
fase inicial mas que ndo termina nessa fase, isto €, prolonga-se ao longo de todo o estudo
(Cardoso et al, 2010), a semelhanca do estudo em apreco. O conhecimento decorrente desta
prospecéao possibilita ainda a interpretacdo dos resultados que o novo estudo revela (Cardoso et
al, 2010).

Posteriormente seguiu-se a constru¢do do instrumento de colheita de dados e deu-se inicio ao
trabalho de campo (que decorreu de 20 de Mar¢o 2014 a 01 de Abril de 2014). Finalizou-se esta
fase com a andlise, interpretacéo e discusséo dos dados, que sera desenvolvida posteriormente

em capitulo proprio.

4.1. Objetivos

O trabalho que ora se apresenta tem como finalidade contribuir para um maior conhecimento
acerca das praticas em enfermagem no ambito da promocao da esperanga e também como
estas poderdo ser ampliadas, aplicando-se tanto no contexto profissional da prestacdo de
cuidados de enfermagem como no contexto académico. Neste sentido surge a formulacdo dos

seguintes objetivos gerais:
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¢ Conhecer as significagdes da esperanga no cuidar da pessoa com doenca oncoldgica paliativa,
na perspetiva da equipa de enfermagem.
e Compreender como é que os enfermeiros promovem a esperanca junto da pessoa com doenca

oncologica em situacado paliativa, a partir das suas significag6es sobre o conceito.
E como objetivos especificos:

¢ Analisar as significacdes de esperanc¢a da equipa de enfermagem de um Hospital de Dia;
e [dentificar as intervencdes de enfermagem promotoras de esperanca dirigidas a pessoa com

doenca oncolégica em situacdo paliativa.

4.2. Questdes de investigacao

As questdes de investigacdo que ajudaram a nortear toda esta investigacdo, com o intuito de

responder aos objetivos anteriormente formulados foram as seguintes:

e Qual o significado da esperanca para os enfermeiros que cuidam da pessoa com doenca
oncoldgica em situagao paliativa?

¢ Sera que os enfermeiros planeiam as suas intervengdes no ambito da promocéo da esperanca?

e Quais as intervencdes de enfermagem promotoras de esperanca percecionadas pelos

enfermeiros, no cuidar da pessoa com doenga oncoldgica em situagdo paliativa?

A pergunta de partida, “qual o significado atribuido pelos enfermeiros a esperanca, quando
cuidam da pessoa com doenca oncolégica em situagcdo paliativa?”, foi definida a partir da
constatacdo do modo como 0s enfermeiros perspetivam a sua pratica de cuidados a partir do

conceito de esperanca.

4.3. Tipo de estudo

O presente estudo € de natureza qualitativa. A investigacdo qualitativa visa compreender o
significado que os acontecimentos e interagfes tém para os individuos (Silva et al, 2005).
Trata-se de uma forma de estudo que se centra no modo como as pessoas interpretam e dao
sentido as suas vivéncias e ao mundo que as rodeia (Vilelas, 2009). Os investigadores recorrem
a abordagem qualitativa para explorar o comportamento, as perspetivas e as experiéncias das
pessoas alvo do estudo (Vilelas, 2009), neste tipo de abordagem é frequente que se investigue
“como” e nao “para” as pessoas de interesse (Fortin, 2009).

Nos estudos de natureza qualitativa h4 uma relacao dindmica entre o0 mundo real e 0s sujeitos,
ou seja, hd um vinculo entre a objetividade do mundo e a subjetividade dos sujeitos, relacéo esta
gue nao é possivel de ser traduzida em nimeros (Vilelas, 2009).

Dentro deste tipo de estudo, utilizdmos uma abordagem exploratorio-descritiva. Os estudos

exploratdrios tem como objetivo proporcionar familiaridade com o problema, por forma a torna-lo
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explicito, conhecer variaveis desconhecidas e ainda facilitar a formulagdo das hipéteses (Vilelas,
2009). Este tipo de estudos, na sua maioria, constituem a primeira parte de uma investigacao
mais ampla, uma vez que tém como finalidade a formacéo de conceitos e ideias, de forma a
tornar os problemas mais precisos e também para formular hipéteses (Vilelas, 2009).

O autor supra mencionado refere que o investigador através desta metodologia pretende
familiariza-se com o tema, estudando-o e explorando-o subjetivamente (Vilelas, 2009).

No que concerne aos estudos descritivos, 0s conceitos a estudar estdo melhor conhecidos do
gue nos estudos exploratérios (Fortin, 2009). Os estudos descritivos visam caracterizar os
fendmenos, podendo focar-se apenas no estudo de um conceito ou entdo no estudo de varios
conceitos e as relac@es entre estes (Fortin, 2009; Vilelas, 2009). As relacdes que se estabelecem
visam produzir um perfil geral do fendmeno em estudo (Fortin, 2009), como é o caso do presente
estudo.

O presente estudo adquire assim um caracter exploratério-descritivo, uma vez que parte de um
fendbmeno que na literatura existe pouca informacdo e o seu objetivo é obter um maior
conhecimento acerca deste (Vilelas, 2009). No entanto pretende-se com sua a realizacdo a
delimitacdo de factos que suportem o problema de investigagdo, numa populagcdo em concreto
(Vilelas, 2009).

4.4. Populacdo e amostra populacional

A populacéo é uma cole¢do de sujeitos que partilham caracteristicas em comuns (Fortin, 2009),
neste caso a populacao correspondeu aos enfermeiros que prestam cuidados de enfermagem a
pessoa com doenga oncoldgica em situagao paliativa em regime de Hospital de Dia, de uma
Instituicdo de Saude com estatuto privado. A escolha da visada Instituicdo e servigo deveu-se a
proximidade geografica e as caracteristicas do contexto, a qual prontamente se mostrou
disponivel para colaborar na realizagdo do presente estudo.

Em continuidade, utilizamos uma amostra ndo probabilistica, o que segundo Carmo e Ferreira
(1988) e Huot (2002) citados em Vilelas (2009, p. 247), é um tipo de amostragem em que os “(...)
varios elementos da populagdo ndo possuem a mesma probabilidade de fazer parte da (...)
amostra e por isso o investigador ndo tem uma ideia do erro que pode estar a introduzir nas suas
apreciagfes.”. A técnica de amostragem foi a amostragem intencional. Neste tipo de técnica ndo
se escolhem as unidades (caracteristicas de cada unidade) de modo arbitrario, sdo escolhidos
com base na relevancia que o investigador considera (Vilelas, 2009). Na opinido deste autor,
este ndo é um bom método, uma vez que os dados sao facilmente manipulados e direcionados
ao interesse do investigador.

A amostra populacional foi assim constituida por 6 participantes, que exercem fun¢des num

Hospital de Dia orientado para o cuidado a pessoa com doenga oncolégica e familia.
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45. Procedimentos de colheita, tratamento e analise de dados

A escolha do método depende do objetivo de estudo, do nivel de conhecimentos do fendmeno
em estudo e das suas variaveis. Pelo que o investigador antes de realizar a colheita de dados,
isto é, antes da operacionalizacao do instrumento de colheita de dados (fase empirica), deve
questionar-se se a informacdo que quer colher com a ajuda de determinado instrumento é a
necessaria para responder aos objetivos do estudo (Fortin, 2009). Neste sentido, a técnica de
recolha de dados utlizada foi a entrevista semiestruturada uma vez que foi a mais adequada ao
tipo de estudo realizado.

A entrevista € um modo particular de comunicagéo verbal, que se estabelece entre o investigador
e os participantes (populacdo ou amostra), com o objetivo de colher dados que respondam as
questdes de investigacdo formuladas (Fortin, 2009). De acordo com a perspetiva qualitativa, a
entrevista inicia-se com base de que a perspetiva dos outros € significativa, passivel de se tornar
conhecida e explicita (Patton, 1990). Este autor considera ainda que os dados obtidos através
de entrevista permitem obter a perspetiva dos participantes, no entanto é da responsabilidade
do investigador elaborar um sistema de referéncia que possibilita aos participantes responder
fiel, honesta e confortavelmente as questfes que lhe séo colocadas.

Patton (1990) afirma que existem trés tipos de entrevistas, que variam entre as que s&o
totalmente informais ou de conversacgéo e as que sdo altamente estruturadas e fechadas. Como
vertente da entrevista ndo-estruturada, temos a entrevista semiestruturada, onde existe uma lista
de temas a abordar, em que o entrevistador formula questdes a partir destes temas, de acordo
com uma sequéncia que lhe é conveniente (Fortin, 2009) ao objeto de estudo. Em qualquer tipo
de entrevista deverd haver um guido, que serd mais ou menos flexivel de acordo com as suas
caracteristicas. O guido assume assim um relevo importante, pois determina os aspetos a
explorar no decurso da entrevista e surge como a primeira etapa da operacionalizagdo mesma
(Fortin, 2009). O guido da entrevista semiestruturada e estruturada exige uma ordem e forma
das questdes a colocar, isto para que todos os entrevistados respondam ao mesmo tipo de
questdes, devemos evitar questdes que possam ser respondidas com “sim” ou “nao”, uma vez
que os pormenores e detalhes sdo revelados a partir de perguntas que exigem exploragéo
(Bogdan e Biklen, 2000).

Face ao referido, a entrevista foi realizada com recurso ao respetivo guido, integrado este no
instrumento de colheita de dados (Anexo | — Instrumento de colheita de dados), sendo que este
foi subdividido em duas partes, das quais: a parte |, caracterizacdo sociodemogréfica, que visou
arecolha de dados como a idade, o sexo, o grau académico, o tempo de exercicio profissional e
ainda o tempo de exercicio profissional naquele servico; a parte Il, o guido da entrevista
semiestruturada, que contemplou cinco questfes (Quadro 8), apds a sua em validacdo em

pré-teste.
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Quadro 8 - Relagdo das questdes da entrevista com os objetivos e questdes de investigagao

Objetivo Geral

Questéao de
Investigagao

Objetivo Especifico

Questao do Instrumento de
Colheita de Dados

Conhecer as
significagcbes da
esperanga no
cuidar da pessoa

Qual o significado
da esperanca
para os
enfermeiros que
cuidam da pessoa
com doenga
oncoldgica em

Analisar as significacdes
de esperancga da equipa
de enfermagem do
Hospital de Dia Analisar
as significacdes de
esperanca da equipa de
enfermagem do Hospital

Q1: No cuidar da pessoa com
doenca oncoldgica em situagdo
paliativa, o que representa a
esperanca para si?

Q5: Como representaria a
esperanga, quer seja através de
uma imagem ou de um

da pessoa com
doenca
oncolégica em
situacao paliativa,
a partir das suas
significagbes
sobre o conceito.

percecionadas
pelos enfermeiros,
no cuidar da
pessoa com
doenca
oncoldgica em
situacao paliativa?

enfermagem promotoras
de esperanca dirigidas a
pessoa com doenca
oncoldgica em situacéo
paliativa.

. ~ e . i ? ignifi 8
com dgepga situacio paliativa? de Dia simbolo? Que S|gn|f|cado§ tém
oncoldgica estas imagens para si?
paliativa, na Sera que os Identificar as
erspetiva da enfermeiros intervengdes de . .
persps - ¢ Q2: Considera importante
equipa de planeiam as suas | enfermagem promotoras :
f ! ~ s N promover a esperanga junto do
entermagem. intervencdes no de esperanca dirigidas a o P
A doente paliativo oncolégico? Se
ambito da pessoa com doenga !
~ - . ~ sim, de que forma?
promocgao da oncoldgica em situacéo
esperanca? paliativa.
Compreender Quais as Q3: Descreva-me um momento
como é que 0s intervencgdes de da sua prestacao de cuidados
enfermeiros enfermagem Identificar as em que promoveu a esperanga
promovem a promotoras de intervencdes de junto de uma pessoa com
esperanga junto esperanga doenca oncoldgica em situagdo

paliativa.

Q4: Considera que a esperanga
€ valorizada pelos enfermeiros e
integrada na sua prestagdo de
cuidados? Se sim, de que
forma?

O tempo da realizacdo das entrevistas foi variavel, tendo decorrido entre os 20 minutos e 1 hora,
0 que se deveu as caracteristicas individuais dos participantes e de igual modo a inexperiéncia
do investigador.

Tendo em conta que o investigador deve estar familiarizado com o conteldo da entrevista, de
forma a poder prever e mesmo ultrapassar situagdes dificeis que, inevitavelmente, irdo ocorrer
durante a entrevista, deve ainda salvaguardar um clima de confianca. Desta forma, os
participantes do estudo em apreco responderam a todas as questfes (Fortin, 2009) e como refere
Biggs (1986) citado em Bogdan e Biklen (2000), em expressao “livre” dos seus pontos de vista.
As entrevistas foram realizadas individualmente numa sala que proporcionou um ambiente
tranquilo em privacidade, onde inicialmente foi explicado aos participantes o &mbito da realizagéo
do estudo e quais 0s seus objetivos, posteriormente os participantes leram e assinaram o termo
de consentimento informado, para além de ter sido pedida autorizacao para efeitos de gravagéo
da entrevista, sendo que nenhum dos elementos recusou a participagdo solicitada.

Para o tratamento dos dados recorreu-se & estatistica descritiva/indutiva, com recurso ao
(2013).

recorreu-se a estatistica analitica, utilizando a técnica da analise de conteddo (Bardin, 2014).

programa informatico Excel E apés a transcricdo das entrevistas gravadas,
Esta é uma “ (...) técnica de investigacdo que tem por finalidade a descri¢cao objetiva, sistematica
e quantitativa do contetdo manifesto da comunicacao.” (Berelson, 1954, citado em Bardin, 2014,

p.20).
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A analise de conteldo, segundo Bardin (2014, p. 33), “ (...) € um conjunto de técnicas de analise
de comunicac¢bes”, que usa procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo
das mensagens. Este autor afirma ainda que no caso particular das entrevistas néo diretivas a
analise de conteudo destas devera expor a “respiragdo” da entrevista. Desta técnica emergem
entdo os indicadores (quantitativos ou ndo) que permitem a inferéncia de conhecimento (Bardin,
2014).

A andlise de contelido pressupfe a decomposigdo do discurso e identificacdo de unidades de
andlise (ou grupos de representacdo) para uma posterior categorizagdo dos fenémenos, o que
torna possivel uma reconstrucdo dos significados que ira facultar posteriormente uma
compreensdo mais aprofundada da realidade do grupo populacional em estudo (Silva et al,
2005).

Para Bardin (2014) a analise de contelddo pressupfe trés fases fundamentais: pré-analise,
exploragdo do material e tratamento dos resultados. A andlise de conteldo visa assim duas
dimens@es: a primeira fase corresponde ao procedimento (0 que é narrado); e a dimenséo
interpretativa, a qual resulta das interrogac6es do investigador face a problemética em estudo,
articuladas com o sistema de conceitos tedrico-analiticos que permitira posteriormente formular
regras de inferéncia (Guerra, 2006; Bardin, 2014).

Autores como Trivinos (1987), Laville e Dionne (1999), Silva et al (2005), Guerra (2006) e Bardin
(2014) sugerem etapas ou fases para o processo da analise de contetdo do discurso, sendo
comum a decomposicdo do discurso para andlise com posterior reconstrucéo do significado.
Assim, na perspetiva de Bardin (2014) recorremos a duas etapas de analise: na primeira etapa,
realizamos o recorte de contetdos (os dados séo recolhidos, organizados e posteriormente
decompostos para serem em seguida recompostos), no sentido de expressar melhor o seu
significado. Nesta etapa em concreto, “Os elementos assim recortados vao constituir as unidades
de andlise, ditas também analises de classificacao ou de registo” (Laville e Dionne, 1999, p. 216,
citado em Silva et al, 2005), com o intuito de mostrar o sentido profundo (neste caso) da
entrevista. As unidades sdo fragmentos do discurso que se manifestam através de palavras,
expressoes, frases, ou ainda, ideias referentes aos temas recortados Bardin (2014).

A segunda etapa contemplou a definicdo das categorias analiticas, o que pressupbe o
agrupamento dos elementos por parentesco de sentido que serdo organizados de acordo com
as devidas categorias analiticas (Bardin, 2014). Este procedimento poderd ser realizado de trés
formas: pelo modelo aberto, as categorias ndo séo fixas no inicio, mas tomam forma no decorrer
da andlise; pelo modelo fechado, onde o investigador decide a priori as categorias, apoiadas
num referencial teérico, que sdo submetidas frequentemente a prova da realidade, ou ainda pelo
modelo misto, onde as categorias sdo selecionadas no inicio, mas o investigador modifica-as em
funcdo do que a andlise Ihe confere.

O modelo misto foi o tipo de anélise adotado pelo investigador do presente estudo, isto €, ap6s
a elaboracéo do quadro tedrico foram definidas categorias a priori, no entanto durante a analise

de contelido outras categorias emergiram, ou seja foram definidas a posteriori.
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Na terceira e Ultima etapa, procedeu-se a categorizacao final das unidades de analise, permitindo
uma analise mais profunda dos recortes com base nos critérios discutidos e utilizados (Bardin,
2014). Assim, pretendeu-se considerar as unidades de contexto e as unidades de registo, na
perspetiva dos critérios gerais da andlise, por forma a selecionar a categoria final que melhor se
adequaria a cada uma das referidas unidades. Nesta Ultima etapa pretendeu-se obter uma viséo
e interpretacdo aprofundadas sobre a realidade em estudo, e ainda as representacfes
estabelecidas para determinados conceitos e fendmenos, neste caso acerca do conceito
«esperanga».

Complementamos o descrito anteriormente, detalhando o processo de analise referente a dltima
questao que consta no guido da entrevista (Como representaria a esperanca, quer seja através
de uma imagem ou de um simbolo? Que significados tém estas imagens para si?). A importancia
da representacéo grafica do conceito «esperanga», permitiu-nos conduzir de forma mais ampla
a prossecucdo dos objetivos e questbes de investigacdo previamente definidos (Quadro 8).
Pretendemos através da elaboracéo de um desenho, simbolo ou mesmo sé a escrita de palavras
elou frase (expressao artistica visual), a representagdo do “modelo mental de esperanga”, em
simultaneo a explicitacdo verbal do seu significado (Anexo Il — Representacdo simbdlica da
esperanca na perspetiva dos participantes do estudo). Para o efeito, foram facultados lapis de
cor e uma folha de papel A4, sem tempo limite para a sua conclusédo. Alguns dos participantes,
optaram por explicitar o desenho ao mesmo tempo que desenharam, outros por outro lado,
remeteram a explicagdo para o final.

Assentes na premissa de que existem muitas possibilidades de constru¢des tedricas, os achados
da investigagdo poderdo ser interpretados de variadas formas por outros investigadores
(Campos e Turato, 2009). Consideramos por este motivo, ndo restringir as ideias interpretativas
a identificacdo de viesses no processo de andlise (Campos e Turato, 2009), a titulo de exemplo,
o afastamento de juizos e ideias preconcebidas acerca do fenébmeno em estudo. Contudo,
concordamos com o mencionado por Silva et al (2005), ao apelarem a importancia do
investigador deter o conhecimento da realidade estudada e ainda possuir a sensibilidade para
captar as nuances do discurso dos participantes do estudo, nomeadamente, as expressoes,

contradi¢cBes, pausas e repeticdes.

4.6. Considerac8es formais e éticas

A realizag8o de qualquer investigacdo leva a que o investigador realize um levantamento de
questdes morais e ética (Vilelas, 2009). Estas questdes tornam-se mais proeminentes quando a
investigacdo envolve seres humanos, pois coloca em causa a liberdade e direitos da pessoa
(Fortin, 2009), no sentido de néo interferir no direito e na dignidade das pessoas (Vilelas, 2009)
Ao nivel dos procedimentos formais, foi solicitada autorizacéo a Comissao de Etica da Instituic&o
de Salde envolvida, através de oficio escrito com consequente aprovacao. No entanto, por
motivos da possibilidade de ocorrer a identificagdo do contexto onde o estudo foi desenvolvido

aquando da sua leitura, optamos por ndo anexar o documento respetivo.
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Posteriormente os participantes foram esclarecidos quanto a finalidade e objetivos do estudo de
investigacao, tendo autorizado a sua participagdo através do termo de consentimento informado
e esclarecido (Anexo Il — Termo de consentimento ).

O consentimento informado garante os procedimentos de protecdo dos direitos humanos
basicos, e garante ainda que os sujeitos selecionados ndo sofram qualquer elemento de coacéo,
coercdo, engano ou outras formas de sujeicdo ou coacédo (Vilelas, 2009). Segundo este autor,
nenhum investigador pode incluir qualquer pessoa participante na investigacdo sem antes obter
0 consentimento informado legalmente efetivo.

Na realizac@o da entrevista foi respeitado o direito a autodeterminagdo (Fortin, 2009; Vilelas,
2009), uma vez que os entrevistados decidiram a sua participacdo de forma auténoma, sabendo
que poderiam abandonar a mesma ou mesmo abandonar a investigacdo se esta fosse a sua
vontade.

Por sua vez, na transcrigdo da entrevista, assim como na apresentacédo e analise dos dados,
foram mantidos os principios da intimidade, anonimato e confidencialidade (Fortin, 2009; Vilelas,
2009). No decorrer desta investigacao foram ainda respeitados os direitos a protec¢ado contra o
desconforto e o prejuizo, assim como o direito a um tratamento justo e equitativo (Fortin, 2009;
Vilelas, 2009), uma vez no decorrer da entrevistas nenhum dos entrevistados foi lesado e todos

foram informados da natureza, fim e duracéo da investigagao.
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CAPITULO V - APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS
RESULTADOS

Neste capitulo pretende-se apresentar, analisar e discutir os dados obtidos. Neste ambito
apresentaremos os dados advindos da caraterizacdo sociodemografica, sendo que
posteriormente sdo descritas as categorias emergentes da andlise de contelido, as quais serdo

apresentadas individualmente com a sua andlise e respetiva discussao.

5.1. Caracterizacéo sociodemografica

Os dados sociodemograficos apresentam-se do seguinte modo: relativamente a “ldade”, a
maioria da amostra (66%) tem entre 40-49 anos, sendo que nenhum dos elementos tem menos
de 29 anos. Relativamente as faixas etarias dos 30 aos 39 anos e com idade superior ou igual a
50% obtivemos uma percentagem igual (17%), uma vez que temos apenas 1 participante em
cada uma destas faixas respetivamente.

Quanto ao “Sexo”, a distribuigdo néo foi uniforme, numa populacdo de 6 participantes, o que se
traduz numa percentagem de 67% de pessoas do sexo feminino e 33% do sexo masculino.

No que concerne a distribuicdo da populagédo por “Grau académico”, 83% detém o grau de
Licenciado, sendo que 17% o grau de Bacharel. Dos participantes com grau de Licenciado, dois
frequentaram uma pos-graduacdo em Cuidados Paliativos, sendo que dois destes sédo
enfermeiros com especialidade em Enfermagem na Salude da Pessoa Adulta e Idosa com
Doenca Crénica e em Reabilitacéo.

De seguida, surgem os dados relativos a distribuicdo da populagao pelo “Tempo de exercicio
profissional” (Grafico 1), em que se pretende analisar ha quantos anos os enfermeiros estao no
exercicio da profissdo. Da leitura deste grafico, pressupde-se que nenhum dos participantes
exerce funcBes ha menos de 11 anos. A maioria (50%) trabalha ha mais de 20 anos, 33% entre
11 e 15 anos, e 17% entre 16 e 20 anos.

No que concerne ao “Tempo de exercicio profissional no servi¢go” (Grafico 2), limitou-se a um
intervalo maximo de 10 anos. Da leitura deste grafico, concluimos que 66% dos participantes
exercem funcdes no servico desde 2001 (ano de abertura da instituicdo) e 34% integraram a
equipa posteriormente, o que corresponde a dois participantes (um entre 5 e 10 anos e outro

entre 2 e 4 anos).
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Grafico 1 — Distribuicdo da amostra por intervalos de tempo de exercicio profissional
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Gréfico 2 - Distribuicdo da amostra por intervalos de tempo de exercicio profissional no servico

5.2. Osignificado atribuido a esperanca pela equipade enfermagem no cuidar da pessoa
com doenga oncolégica em situacéo paliativa

Os significados sédo uma apreciagéo subjetiva de uma antecipada ou experimentada transicéo,
com avaliagdo do seu provavel efeito na vida de cada pessoa (Schumacher, 1994). Permitem
gue se estabeleca através de uma relagao psicoldgica com a realidade e constituem as suas
realidades pessoais (Reis e Fradique, 2002). Joyce-Moniz e Reis (1991, p.112) citado em Reis
e Fradique (2002), definem significados como “ (...) atividades cognitivas que visam interpretar
ou explicar a realidade (...) e tém o objetivo fenomenolégico de dar significado a experiéncia
imediata, vivida, antecipada ou transcendente”.

Pelo referido, ap0s a analise do significado atribuido a esperanga no cuidar da pessoa com

doenga oncoldgica em situacdo paliativa a partir dos participantes neste estudo, surgiram trés
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tematicas: representagdo da esperanca, importancia atribuida pelos enfermeiros a promogéo da

esperanca e elementos figurativos e simbdlicos atribuidos ao conceito de esperanca.

521

Representacdo da esperanca

A representacéo é definida no dicionario da lingua portuguesa (Infopédia, 2014) como o ato e/ou

o efeito de representar uma pessoa, um objeto, uma figura, uma imagem mental da percecéo

interior ou uma figuracéo mental.

Para os enfermeiros do estudo em apreco, a representacao da esperanca no cuidar da pessoa

com doenca oncoldgica em situacdo paliativa (questdo 1) é algo que se relaciona com o0s

conceitos explanados no Quadro 9: viver o melhor possivel, sentido na vida, qualidade de

vida, acreditar e individualizagdo dos cuidados.

Quadro 9 — Representacdo da esperanga no cuidar da pessoa com doenga oncoldgica

Categoria Unidade de Contexto Unidade de Registo | F
“(...) € como se fosse um motor, um motivo para(...) | “(...) motivo (...) para
continuar a viver cada dia. (...) para que a pessoa | que a pessoa continue
continue a viver.” (E1) a viver.” (E1)

Viver o melhor | “(...) a capacidade de estar sereno e de viver o que | . (...) vivendo o melhor | 3
possivel a vida lhe reserva e vivendo sempre, vivendo o nbssivel( Y’ (E2)
melhor possivel (...)" (E2) P
wp i . . “ “A viver um dia de
A viver um dia de cada vez, ajudar ele (...) “ (E6) cada vez (...) “ (E6)
. . “A pessoa continuar a encontrar um sentido na vida “(...) um sentido na 1
Sentidonavida | v g vida (...) " (E5)
“(...) o doente pode encontrar sempre bem-estar e
sentir-se bem, e se ha alguma queixa, se ha algum
sofrimento (...) se ha algum mal-estar global, “(...) melhorar o
psicolégico, alguma tristeza profunda, (...) que estado em que o
podemos sempre melhorar o estado em que o | doente esta (...)" (E2)
Qualidade de doente estd, para encontrar o seu conforto, o seu >
vida bem-estar, a sua alegria existencial (...)" (E2)
“(...) é tentar ao maximo ajudar o doente a .... Em “
. : L (...) aumentar a
termos de alivio de sintomas (...) muito é ajudar na ) . »
. h . . qualidade de vida (...)
qualidade de vida, aumentar a qualidade de vida dele
o (E6)
com a familia.” (E6)
“A esperanga acho que é tudo aquilo em que a
pessoa acredita. (...) tem mais a ver com o “(...) esperanga é
Acreditar sentimento da pessoa (...) Eu penso que em certa | querer acreditar (...)" | 1
forma, penso que esperanga é querer acreditar. (E4).
Acreditar ou aceitar (...) " (E4).
Categoria Subcategoria Unidade de Contexto Unidade de Registo | F
“ (-..) naquela etapa
proporcionar (...) ou ir ao
encontro da esperangca do
proprio doente (...) Nao é
linear, tem muito a ver com o | .
Individualizagéo Encontro com a contexto e com a pessoa que (..) ao encontrg d_a
- esperanga do N - | esperanca do proprio | 1
dos cuidados tenho a frente. No fundo é
doente - doente (...) (E3)
proporcionar o melhor que ela
espera de mim, dentro dg
tempo que ela aindatem (...) E
0 momento.” (E3)
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Valorizacéo de
conquistas

“Coisas que se conseguiram
(...) Que o doente gosta de
fazer e valorizar esses aspetos
(...) pode-se dar esperanca a
mesma, esperanga no sentido
“Olhe vai conseguir fazer
determinadas coisas que nao
fazia”, com  determinadas
alteracdes terapéuticas, olhe:
“Vamos tentar fazer coisas que
ndo fazia antes” (...) Por
exemplo, os doentes que ficam
em casa e ndo saem, mas
continuar a fazer essas
atividades (...) transmitir que
nao é pelo facto de a pessoa
estar numa fase avangada da
doenca que ndo pode
continuar a tirar prazer das
coisas que faz (...) Se calhar
dar atencdo a coisas,
direcionar a atencdo para
coisas que as vezes a pessoa
nao valoriza muito (...)" (E5)

“Coisas que se
conseguiram... Que o
doente gosta de fazer e
valorizar esses
aspetos (...) " (E5)

Estabelecimento
de objetivos

“A nossa atuacéo (...) Tem que
ser centrada em coisas mais
de curto prazo.” (E5)

“ (...) centrada em
coisas mais de curto
prazo.” (E5)

“Tentar perceber para ele o
gue € importante nesta fase da
vida e ajuda-lo no que possa,
nem que seja a falar com os
familiares, para também (...)
conseguirmos  atingirmos 0s
objetivos dele.” (E6)

“(...) atingirmos os
objetivos dele.” (E6)

Resolver
questdes
pendentes

“Tentar que a pessoa resolva
algumas questBes para néo
ficarem questdes pendentes

(...) " (ES)

“(...)resolva (...)
questdes pendentes

(...)" (ES)

“Fazer algumas coisas que
ainda queira fazer nesta fase
davida (...)” (E6)

“(...) algumas coisas
gue ainda queira fazer

(.--)" (E6)

A categoria que obteve maior frequéncia de unidades de registo, foi a categoria “Viver o melhor
Possivel”, referida por 3 participantes. Este dado é sobreponivel as descri¢cdes tedricas acerca
das representacdes de esperanca, na perspetiva das pessoas com doenga oncoldgica em
situacéo paliativa.

No estudo de Querido (2005), os doentes afirmam a necessidade de manter a esperan¢ca numa
perspetiva de viver cada dia. Ja para Pinto et al (2012) viver na esperanca € um projeto valido
mesmo na finitude da vida, uma vez que esperanca ajuda a pessoa a viver o tempo que lhe resta
da melhor forma possivel. Esta ainda associada a uma energia e vontade de esperar por algo,
onde algumas pessoas tém a esperanca de ficarem curadas ou existe o sentimento de
reconciliacdo e confronto com a vida e a morte, a qual os autores nomearam de “viver na

esperanca” (Benzein et al., 2001).
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Na perspetiva de um dos participantes deste estudo, a esperanca é representada pelo sentido
da vida. De acordo com Olsson et al (2011) as pessoas com doenga terminal tem diferentes
manifestacbes de esperanca, sendo que as transicdes entre os diferentes elementos dao-lhes
tempo e proporcionam-lhe um sentido na vida. Na literatura cientifica a esperanca em cuidados
paliativos esta relacionada com o bem-estar psico-espiritual € com o encontrar sentido na vida,
com metas orientadas para o futuro e ainda por uma atitude e conduta de esperanca (Kylma et
al, 2009; Olsman et al, 2014). Segundo a teoria desenvolvida por Frankl (2012), a Logoterapia,
o sofrimento € uma parte indissociavel da vida, tal como a morte, entdo se existe um sentido para
vida, logo tem que haver um sentido para o sofrimento. Este autor afirma que “A forma como o
homem aceita o seu destino e todo o sofrimento que ele acarreta (...) concede-lhe vastas
oportunidades — mesmo nas circunstancias mais dificeis — para dar um sentido mais profundo a
sua vida.” (Frankl, 2012, p. 77).

Por outro lado, a esperanca contribui para a manutencdo da “Qualidade de vida” (Cutcliffe e
Herth, 2002b; Cavaco et al, 2010). Neste &mbito, os diversos estudos demostram que a
esperanca esta positivamente correlacionada com a salde, qualidade de vida, bem-estar
espiritual, felicidade, nivel de controlo, autocontrolo, nivel de coping, adaptacéo a doenca, apoio
social e satisfacdo com a informacao transmitida pelos profissionais de saude (Butt, 2011).

A esperancga € encarada como uma possivel saida do ciclo de sofrimento, podendo mesmo ser
experienciada como conforto, uma vez que, contribui para a capacitacdo da pessoa para lidar
com situagbes de crise e para o aumento e manutencdo da qualidade de vida (Miller, 2007;
Cavaco et al, 2010; Rustoen et al, 2010). Twycross (2003) e Querido (2012) afirmam a este nivel
que a esperanca € capaz de produzir resultados no aumento do conforto e da qualidade de vida
das pessoas doentes em situacédo de fim de vida. O que sobrepde a representacéo de dois dos
enfermeiros participantes no estudo de investigacao em apreco.

Para além do exposto, a esperanca é reconhecida como um elemento importante e essencial
para as pessoas em fim de vida, dado que as ajuda a viver o tempo que lhe resta da melhor
forma possivel, a lidar com a crise de uma forma eficaz, promovendo o bem-estar, aumentando
a sua qualidade de vida (Koopmeneiners et al, 1997; MacLeod e Carter, 1999; Herth e Cutcliffe,
2002; Querido, 2005; McClement e Chochinov, 2008; Sartore e Grossi, 2008; Cavaco et al, 2010;
Mok et al, 2010b) e a sua sobrevivéncia (Koopmeneiners et al, 1997). Depreende-se que a
esperanca é parte integrante de todos os aspetos da qualidade de vida dos adultos com cancro,
pelo que de acordo com Butt (2011) os enfermeiros devem ser sensiveis & esperanca dos
doentes tendo esta representacao.

Num estudo realizado com pessoas idosas com cancro em que se pretendia avaliar o nivel de
qualidade de vida e a sua correlagdo com a esperanga, concluiu-se que as pessoas que
morreram nos primeiros seis meses apos diagnostico tiveram significativamente menor qualidade
de vida, relacionada diretamente com o controlo de sintomas, em compara¢cdo com 0s que
sobreviveram (Esbensen e Thomsen, 2011). No entanto os niveis de esperanca ndo diferiram de
forma significativa entre estes dois grupos de pessoas, porque apesar de menor qualidade de

vida, aqueles que morreram foram capazes de lidar com a doenca e manter a esperan¢a na vida
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tardia. Estes autores considera que os niveis de esperanca nédo estao relacionados com estadio
de desenvolvimento da doenga, mas que esta esta baseada na capacidade da pessoa manter a
esperanca por si s6. Deste modo os autores sublinham ainda a importancia e a necessidade dos
profissionais de saude avaliarem e intervirem continuamente para reconhecer a situacdo da
pessoa com cancro, por forma a contrariar a reducdo da qualidade de vida e ainda apoiar e
fortalecer a sua esperanca.

No que concerne a categoria “Acreditar” a qual teve apenas a frequéncia de 1, enquanto dado
deste estudo, vai de encontro ao trabalho desenvolvido por Querido (2005) junto de pessoas em
situagdo paliativa. Os doentes também percecionam a esperanca como algo positivo, algo que
os faz acreditar, baseado ndo s6 numa dimenséo transcendental mas também acreditando em
si e nos outros (Querido, 2005). Também Charepe (2011) no desenvolvimento do seu trabalho
junto de pais de criancas com doenca cronica, concluiu que nas varias dimensdes da esperanca
€ reconhecido o acreditar, o acreditar como orientacao para a vida/ futuro e como um visionar de
possibilidades.

Da categoria “Individualizagdo dos cuidados” emergiram as seguintes subcategorias: encontro
com a esperancga do doente, valorizagéo de conquistas, estabelecimento de objetivos e resolver
questdes pendentes.

E importante reconhecer quais as intervengdes que o enfermeiro deve adotar de forma a
aumentar e manter a esperanca, uma vez que a enfermagem visa o cuidado holistico e
humanizado (DGS, 2004; Cavaco et al, 2010; Neto, 2010; Simdes, 2011; Capelas, 2014). Neste
sentido, a pessoa com doencga oncoldgica deve ser alvo de uma abordagem holistica, o que
requer um trabalho multidisciplinar, onde a pessoa e a familia sdo o centro dos cuidados (Watson
et al, 2009).

Na literatura esta descrita a importancia de se alicercar a relacéo terapéutica na individualidade
de cada pessoa, ndo devendo ser descorado o contexto situacional, isto €, as peculiaridades do
processo de doenca e a personalidade da pessoa (Ferreira et al, 2012). Torna-se importante
identificar as necessidades reais com o doente de forma a adotar estratégias adequadas a
pessoa (Cavaco et al, 2010; Reinke et al, 2010). Deste modo, os diagndsticos de enfermagem e
consequentemente o planeamento e delineamento das intervencdes, serdo realizados numa
base sustentavel (Ferreira et al., 2012).

A pessoa ao ser confrontada com uma doenga grave e progressiva, ainda que a aproxime
rapidamente de uma fase terminal de vida, necessita de manter a esperanca, pois esta permite
manter as expectativas realistas e delinear metas realizaveis, ajudando assim a pessoa a lidar
melhor com esta situacdo (Kylma et al, 2009; Mok et al, 2010b; Pereira, 2010; Olsman et al,
2014). O que se sobrepfe a representacdo de 2 dos participantes, tal como consta da
subcategoria estabelecimento de objetivos.

Em continuidade com e exposto, outros autores como Reb (2007), Cavaco et al (2010) e Reinke
et al (2010), afirmam que o foco em metas realistas ajuda as pessoas a aumentar o sentimento

de controlo. Pinto et al (2012), alertam assim para a importancia de manter os doentes a par da
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sua situacgédo clinica e de os ajudar a encontrar o sentido e o proposito da vida, mediante o
planeamento de metas exequiveis e fomentando a vivéncia de uma espiritualidade saudavel.
Em conformidade com o referido noutros estudos de investigacdo, destacam-se as
preocupac0es relacionadas com o encontro com da esperanca do doente, que englobam areas
como a manutencédo de papéis, manutencdo da esperanca realista/concretizacao de expetativas,
continuidade do eu, apreciacéo da narrativa de vida, aceitacéo e resiliéncia, viver no presente e
procura de conforto espiritual e religioso (Neto, 2004).

Num estudo realizado com médicos e enfermeiros, os dados afirmaram que a esperanga era
uma expectativa real e verdadeira, de forma a poderem ajudar os seus doentes a evitar a
tratamentos “futeis” e ainda, a concentrarem-se na resolucdo de questBes pendentes, como a
resolucdo de algum problema e/ou mesmo conflito (Kibler-Ross, 1996; Mok et al, 2010b; Olsman
et al, 2014). Sendo que a intervencado dos profissionais de salde, devera ocorrer no sentido de
adequar a esperanca do doente a algo mais realista (Olsman et al, 2014), de modo a que a
pessoa viva o tempo que lhe resta da melhor forma possivel (Pinto et al, 2012). VerificAmos a
concordancia do descrito em dois participantes, ressalvando que cuidar da pessoa com doenca
oncoldgica em situacéo paliativa, implica que a mesma “(...) resolva (...) questées pendentes
(...)” (E5) ou tenha a motivagédo necessaria para realizar “ (...) algumas coisas que ainda queira
fazer(...)” (EB).

Em suma os médicos e os enfermeiros podem promover a esperan¢a junto das pessoas,
ajudando-as a concentrarem-se no que tém de concretizar previamente a sua morte (Olsman et
al, 2014). Nesta o6tica de andlise, (Mok et al, 2010b) concluiram num estudo realizado com
profissionais de saude, que estes devem primeiro perceber a sua esperanca, por forma a verem
as pessoas para la da doenga, valorizando os “pequenos milagres” que vao acontecendo, sendo
que s6 assim podem perceber e fomentar a esperanca. Os dados obtidos na subcategoria
valorizagdo de conquistas, ainda que apenas com uma frequéncia de 1, vao de encontro com o

descrito: “Coisas que se conseguiram... Que o doente gosta de fazer e valorizar esses aspetos

(...)" (E5).

5.2.2 Importancia atribuida pelos enfermeiros a promocéo da esperanca

A

Relativamente a questdo 2, “Considera importante promover a esperanca junto do doente
paliativo oncolégico? Se sim, de que forma?”, a totalidade da amostra considerou importante
(100%). Da analise de contetdo as respostas obtidas nesta questdo, foram identificadas 5
categorias (Quadro 10), a partir dos modelos de esperanca para a pratica de cuidados paliativos,
citados em inimeros estudos de natureza qualitativa. A titulo de exemplo, e para este efeito
destacamos o trabalho de DuFault e Martocchio (1985) citado no capitulo Ill — A esperancga.
Assim, enquanto categorias as dimensdes da esperanca, das quais a dimenséo afetiva,
dimens&o cognitiva, dimensdo comportamental, dimenséo afiliativa, e a dimensédo contextual
(DuFault e Martocchio, 1985), enquadradas nas intervencdes de enfermagem consideradas

promotoras de esperanca junto da pessoa com doenca oncoldgica em situacao paliativa.
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Quadro 10 - Intervengdes de enfermagem promotoras de esperanca junto da pessoa com doenca
oncoldgica em situacéo paliativa

Categoria Subcategoria Unidade de Contexto Ur;g;gjode
“(...) encontrar aqueles momentos ()€ nas
. pequenas coisas
€ pequenas coisas (...) E portanto ue Ihes vamos
é nas pequenas coisas que lhes dgmonstrando e
vamos demonstrando que ha . q ,,
» hé& esperanca (...)
esperanga (...) " (E1) (E1)
“(...) etapas pequeninas, minuto a
minuto, de hora a hora, de dia a dia
(...) pode sempre alimentar
Valorizar as alguma esperanga, mais que nao “(...) nessa fase
conquistas seja na esperanca de ver alguém é.t.udo muito aom
que quer ver antes de partir, por momento (....) Tem
fudo multo 3 momento. () Tem | Ver com o que
A . ele esta a sentir
a ver com o que ele esta a sentir naguele momento.”
naquele momento. Até pode ser a q (E3) )
esperanca de poder comer um
gelado, que n&o pode comer (...) Ir
la fora porque ndo vé o sol ha
Dimenséo muito tempo (...) " (E3)
Afetiva “ (...) que mesmo com a sua
doenca grave, ele ou ela, pode ter “(...) viver com
naquele espaco curto ou mais | qualidade de vida.”
Promover a longo de tempo esperanca de viver (E1)
. . com qualidade de vida.” (E1)
gualidade de vida () incentivar
“Eu sei é que temos que incentivar ("') a melhor
a que a pessoa tenha a melhor Id de de vid
qualidade de vida possivel.” (E4) ql:)ilnlss?v; ” ?Evi)a
“(...) vontade de viver e esperanca tiver(n.*ﬁgss\?o?w?g de
€ um bocadinho, porque se ndo de viver no
tivermos vontade de viver n&o .
; » necessitamos de
necessitamos de esperancga.” (E5) »
. esperanga.” (E5)
Estimular a - dentro d imitacs
vontade de viver A(...) entro das suas limitagdes
tém que viver da melhor forma “(...) viver da
possivel (...) O conforto, o mélhor forma
acreditar em alguma coisa ja é ossivel” (E4)
uma grande ajuda para pessoas P
em situacdes dificeis” (E4)
“Nao a esperanga irrealista, ndo o
sentido que muitas vezes o0s
doentes nos falam de que véo
retroceder no tempo e vao | “N&o aesperanca
encontrar um tempo antes em que | irrealista (...)" (E2)
ndo tinham doenca, ou em que
podiam movimentar montanhas.”
(E2)
Promover a “No fundo é ir alimentando (...) ndo
Dimenséo esperanca com mentiras (...) ir alimentado | “(...)ir alimentado
Cognitiva rgalistg essa esperanca e até se for essa esperanca

necessario até estimula-la (...)
Mas com coisas realizaveis (...) ”
(E5)

(...) ndo com
mentiras (...)" (E5)

“Mas muito ajuda-lo a perceber
que é um dia de cada vez (...)
Tentar que ele faca isso, ou tentar
ajuda-lo a explicar-lhe o que ele
pode fazer nesta fase da vida (...)"
(E6)

“(...) explicar-lhe o
que ele pode fazer
nesta fase da vida

(...)" (E6)
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Dimenséo
Comportamental

Incentivar a
resolucédo de
guestdes
pendentes

“O que ¢é importante é que a
pessoa (...) nesta fase de doenca,
de fase final de vida (...) va
realizando as coisas que se calhar
Ihe faltam realizar (...) o que é que
as pessoas tem ainda para
resolver na vida (...) acho que as
pessoas que tem estas situagfes
resolvidas normalmente lidam com
0 processo de morte e com o
processo de evolugéo da doenca e
morrem mais tranquilas (...) ” (E5)

“(...) varealizando
as coisas que se
calhar Ihe faltam
realizar (...) (E5)

Incentivar o
estabelecimento
de objetivos

“No6s temos objetivos na vida e
vamos tendo esperanca de o0s
realizar (...) as pessoas enquanto
vao tendo esses objetivos, as
pessoas vao (...) Aguentam mais
tempo, sobrevivem mais tempo
(...) Sem alguns objetivos de curto
prazo, que ndo tenha isto, o seu
processo de doenca normalmente
evolui mais rapidamente e a
pessoa acaba por morrer mais
rapidamente.” (E5)

“(...) enquanto vao
tendo esses
objetivos, as

pessoas
(...)sobrevivem
mais tempo (...)”
(E5)

Transmitir
tranquilidade

“ (...) transmitindo esperanga e
fazer este percurso de fase
avancada da doenca da forma a
que a pessoa morra tranquila e
nao morra desesperada (...)" (E5)

“(...) pessoa morra
tranquila (...)" (E5)

“(...) poder estar tranquilo nesta
parte da vida, nesta fase da vida e
estar preparado (...)" (E6)

“(...) estar tranquilo
nesta parte da vida

(.-.)" (E6)

Dimensao
Afiliativa

Incentivar a
transmisséao do
legado

“Mas pode-se movimentar
montanhas mesmo (...) tendo
imobilidade, mesmo tendo uma
doenca avancada, mesmo
estando dependente de outros
para a manutengdo das atividade
de vida, pode efetivamente ter
muitas mensagens para passar,
muitos legados, ser ele proprio e
decidir sobre si e conseguir ser,
sentir-se importante, na sua vida,
para si e na relag@o para os outros

(.Y (E2).

“(...) muitas
mensagens para
passar, muitos
legados (...)" (E2)

Dimensao
Contextual

Promover o
controlo
sintomatico

“E aliviando os sintomas (...)" (E1)

“E aliviando os
sintomas (...)” (E1)

“(...) Uma pessoa estar bem com
ela prépria, se conseguirmos
libertar a dor, se conseguirmos
interagir, ou fazer com que a
pessoa interaja com as situagfes

(...) (E4)

“(...) libertar a dor
(...)" (E4)

Estabelecer um
discurso positivo

“ (...) vamos tendo um discurso
positivo com a pessoa (...) Se ndo
tem um pensamento positivo, se
ndo tem uma atitude positiva, as
coisas tendencialmente ficam
piores (...) transmitimos
esperanga consoante a nossa
postura (...)" (E5)”

“(...) discurso
positivo (...)" a
nossa postura (E5)
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“(...) fazendo com que o seu dia-
a-dia com a familia, com o que o
rodeia consiga encontrar alguma
luz ao fundo do tunel (...) " (E1)
“(...) No fundo também importante
a familia (...) familias mais
informadas e que estejam todos na
Envolver a familia | mesma sintonia (...) lidam melhor
com isto e resolvem as situagbes | “(...)E importante
mais facilmente (...) mesmo as | o envolvimento da
fases de luto sdo mais faceis de | familia (...)” (E5)
resolver (...) E importante o
envolvimento da familia (...) E
também alimentar a esperanca
das familias.” (E5)

“(...) o seu dia-a-
dia com a familia

(--)"(E1)

Dimenséao Afetiva

A categoria que reuniu maior consenso foi a “Dimensdao afetiva”, numa frequéncia de 6. Esta
categoria inclui as subcategorias valorizar as conquistas, promover a qualidade de vida e

estimular a vontade de viver, uma vez que da andlise de contelldo emergiram sentimentos de

confianca, alegria, sensacdo de bem-estar e o desejo de alcancar objetivos (DuFault e
Martocchio, 1985).

A subcategoria valorizar as conquistas vai de encontro ao descrito na literatura, ainda que na
perspetiva da pessoa doente e da sua familia, onde se reafirma que a simples valorizagdo do
dia-a-dia é s por si uma intervencédo promotora de esperanca (Fonseca et al, 2007; Ferreira et
al, 2010). Segundo Mok et al (2010b) os profissionais de saude devem adotar esta conduta de
valorizacdo dos progressos dos doentes, pois s6 assim conseguirdo olhar para a pessoa para la
da doenca e deste modo promover a esperanca.

Também nesta categoria 0s enfermeiros reportaram como intervencao promotora de esperanga
promover a qualidade de vida, estratégia também adotada pelos profissionais de saldde do
estudo realizado por Olsman et al (2014). A necessidade de garantir o bem-estar e a qualidade
de vida, no tempo que ainda resta as pessoas com doencga grave, incuravel e progressiva, surge
devido & multiplicidade de problemas a que estas pessoas estdo expostas, onde todas as
dimensdes do seu ser sdo afetadas (Neto, 2010; Pereira, 2010; Escobar-Ciro, 2012).

Foi descrito de igual modo, a importancia de estimular junto do doente, a vontade de viver
(subcategoria Estimular a vontade de viver), expresso na unidades de contexto: “ (...) vontade
de viver e esperanca é um bocadinho, porque se n&o tivermos vontade de viver nao
necessitamos de esperancga.” (E5); “ (...) dentro das suas limitagbes tém que viver da melhor
forma possivel (...) O conforto, o acreditar em alguma coisa ja € uma grande ajuda para pessoas
em situacdes dificeis” (E4). A este respeito, aludimos a definicdo do termo «esperanga» que
consta na classificacdo internacional para a pratica de enfermagem, versdo 1.0 (ICN, 20086, p.
87): “ (...) é uma emocgéo (...) promove o entusiasmo pela vida, onde a pessoa expressa razfes
para viver e ainda o desejo de viver (...)”. Também no trabalho desenvolvido por Querido (2012)

foi possivel ver os beneficios da esperanga neste ambito, aquando da avaliacao da efetividade
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do PPE, cujos resultados foram norteadores de um maior estimulo na disposic¢ao interior positiva
de alguns dos participantes, com repercussfes no “animo” e vontade de viver” (Querido, 2012).
Dimenséo Contextual

Com uma frequéncia de 5, a categoria “Dimensé&o contextual”, que se refere as situagdes de
vida que rodeiam, influenciam e constituem parte da esperanca da pessoa (DuFault e Martocchio,
1985). Esta dimenséo engloba o bem-estar fisico, as habilidades e independéncia funcional, a
situacdo familiar e os relacionamentos (com sentido) (DuFault e Martocchio, 1985). Neste
sentido, emergiram as seguintes subcategorias: promover o controlo sintomatico, estabelecer
um discurso positivo e envolver a familia.

De facto uma das finalidades dos cuidados paliativos é promover o controlo de sintomas (Neto,
2010; Capelas, 2014). A gestdo adequada e eficaz da sintomatologia associada a doenca
oncolégica ajuda a pessoa doente a manter o sentimento de controlo (Reb, 2007). As pessoas
na fase final da vida tém varios focos de esperanca, nomeadamente o controlo de sintomas
adequado de modo a ndo sofrerem (Neto, 2004; Querido, 2005; Johnson, 2007). Num estudo
desenvolvido por Esbensen e Thomsen (2011), houve uma clara correlacdo entre o controlo
sintomético, qualidade de vida e sobrevivéncia, isto é, nos doentes onde existiu uma correta
gestdo e alivio dos sintomas, as pessoas viveram mais tempo e com maior qualidade de vida.
Também os familiares de pessoas com doencga oncoldgica paliativa identificam como uma
necessidade a informacéo e formacao acerca de dos mecanismos de controlo de sintomas, como
elemento promotor do bem-estar da pessoa e da familia (Fonseca et al, 2007).

Na perspetiva dos profissionais de salde, os resultados obtidos nos estudos de investigacao
realizados por Reb (2007) e Olsman et al (2014), estabelecem uma relacdo entre a gestéo e
alivio de sintomas com a promocdo e manutencdo da esperanca. Esta constatacdo é
sobreponivel & perspetiva de dois participantes neste estudo: “E aliviando os sintomas (...)” (E1);
“(...) libertar a dor (...) ” (E4).

Em continuidade, na subcategoria de analise estabelecer um discurso positivo, um dos
participantes do estudo em apreco, valorizou a comunicacéo verbal e ndo verbal, e ainda a
importancia desta transmitir positivismo (“ (...) discurso positivo com a pessoa (...) se ndo tem
uma atitude positiva, as coisas (...) ficam piores (...) transmitimos esperanga consoante a nossa
postura (...) 7 (E5)").

Os objetivos de uma boa e eficaz comunicacdo residem em reduzir a incerteza, melhorar os
relacionamentos e orientar o doente e a familia, sendo importante uma comunicacdo gradual da
verdade (Twycross, 2003). Segundo Reb (2007), Cavaco et al (2010), Reinke et al (2010) e Mok
et al (2010b), a comunicacéo é uma intervengdo promotora de esperanca, sendo-lhe atribuido
valor enquanto fator importante no seu aumento. Neste dominio, um dos atributos essenciais da
esperanga € o otimismo e o “ser positivo”, &€ olhar para os aspetos positivos de cada dia e
valorizar as alegrias do presente (Neto, 2004; Querido, 2005; Johnson, 2007; Querido, 2012;
Williams et al, 2013).

A comunicagdo néo se limita apenas a interacdo entre doente e profissional de saude, inclui

ainda a comunica¢do com os familiares, os diversos profissionais de salde e todos o0s servigos
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envolvidos no cuidar (Radbruch et al, 2009; Capelas, 2014). A boa capacidade de comunicag&o
€ um pré-requisito essencial a prestagéo de cuidados, sendo vista ainda como uma obrigacao
moral e ética em qualquer momento da prestacao de cuidados, motivo pelo qual é considerada
uma das quatro areas fundamentais de atuacdo em cuidados paliativos (Neto, 2010; Querido et
al, 2010). Também Capela e Apdstolo (2012) apelam a comunicagéo aberta com o doente e com
a familia, assim como as atitudes de sinceridade e espontaneidade, respeito e confianca, que
facilitem a partilha de vulnerabilidades, experiéncias, pensamentos, emocdes e sentimentos, por
forma a promover o desenvolvimento pessoal e alivio do sofrimento da pessoa com doenga
oncolégica em situagdo paliativa.

Contudo, num estudo realizado com enfermeiros que cuidam de pessoas com doenca
oncolégica, num Hospital de Agudos, a comunicacéo foi referida como a principal dificuldade na
relacdo com as pessoas, isto condicionado pelo conhecimento ou ndo do diagndstico pelo doente
(Simdes, 2011). Esta autora atribuiu esta situagdo ao facto dos enfermeiros estarem pouco
habituados a ouvir o doente e a informé-lo sobre o curso da sua doenga, sendo que muitas vezes
ndo permitem que seja a pessoa a decidir sobre a sua prépria vida. Em concordancia com o
exposto, num estudo desenvolvido junto de pessoas com doencga oncolégica, um dos problemas
identificados como causador de stresse foi a transmissdo de informacdo e a comunicagdo
instituida (Booij et al, 2013).

Por fim, na dimens&o em analise surge a subcategoria “Envolver a familia’, a qual € amplamente
descrita na literatura, uma vez que a familia, a par com o doente, é o centro dos cuidados (DGS,
2004; Fonseca et al, 2007; Watson et al, 2009; Guarda et al, 2010; Neto, 2010; Booij et al, 2013;
Capelas, 2014). Isto porque a vivéncia da doenca oncoldgica é um facto individual mas também
familiar e social, com grande carga emocional, o que acarreta grandes alteracdes na vida dos
doentes e da familia (Fonseca et al, 2007). Estes autores afirmam mesmo que a participacéo
ativa dos familiares nos cuidados diminui a ansiedade tanto do doente como da prépria familia.
O cuidado dirigido a familia deve ser pelos motivos expostos, baseado na escuta das suas
davidas e receios, na valorizagdo e no apoio ao trabalho realizado (Guarda et al, 2010; Neto,
2010).

No estudo desenvolvido por (Olsson et al, 2010), um dos processos que a pessoa doente
utilizava para preservar a sua esperanga era manter o envolvimento com a familia e amigos. O
apoio social surge de igual modo descrito na literatura como um dos principais temas que
fomenta promove a esperanca, sendo este apoio dado disponibilizado pelos membros da familia,
amigos e/ou profissionais de saude (Zhang et al, 2010; Williams et al, 2013). Os enfermeiros
assumem assim, um papel primario e fundamental nos cuidados paliativos, na facilitagdo e

manutencdo da esperanga juntos das familias (Borneman et al, 2002).

Dimensdo Cognitiva e Dimensdo Comportamental

A categoria “Dimensdo cognitiva” obteve uma frequéncia de 3, onde se enquadra a
subcategoria: promover a esperanca realista. Nesta dimensdo s8o englobados os processos

através dos quais a pessoa identifica os objetos de esperanca, sejam eles um objetivo desejado
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ou um resultado realista pretendido (provavel ou possivel) (DuFault e Martocchio, 1985). A
esperanca na perspetiva destes autores € uma forga de vida multidimensional caracterizada por
uma expetativa confiante, apesar de incerta, num futuro bom, possivel e realista, com
significacédo pessoal.

De acordo com Borneman et al (2002), (Neto, 2004) e (Williams et al, 2013), os profissionais de
saude devem fomentar a esperanca realista no doente, trabalhando expetativas realistas e
redefinindo os seus objetivos de vida com sentido pessoal. Também Evans et al (2006) defende
que a promocdo da esperanca passa por ajudar as pessoas a descobrir e a identificar
“esperancas realistas”. O estabelecimento e posterior foco em metas realistas, assim como
encontrar sentido na experiéncia do cancro, ajuda as pessoas a aumentar o sentimento de
controlo (Reb, 2007; Cavaco et al, 2010; Reinke et al, 2010).

Olsman et al (2014) defende que os profissionais de salde perspetivam a esperanca sobre trés
formas, sendo que uma delas é a perspetiva realista. Nesta perspetiva, a esperanca € a
expectativa que deve estar em consonancia com a verdade, os profissionais de salude devem
incidir sobre o ajuste da esperanca para a verdade e as suas intervencdes deverdo ser no sentido
de adequar a esperanca da pessoa a algo mais realista, 0 que € concordante com o afirmado
por trés participantes deste estudo: “Néo a esperanga irrealista (...) ” (E2); “ (...) ir alimentado
essa esperanga (...) ndo com mentiras (...) " (E5); “ (...) explicar-lhe o que ele pode fazer nesta
fase da vida (...) ” (EG).

A equipa de enfermagem ao promover estas intervengdes ird promover uma boa adaptacéo da
pessoa a todo o processo de doenga, assim como possibilitar que esta possa viver esta fase da
vida da melhor forma possivel (Pereira, 2010; Pinto et al, 2012).

No que diz respeito a categoria “Dimensdo comportamental” (frequéncia de 4), foram avaliados
0s processos de vida relacionados com a orientacdo para a agdo, com rumo aos resultados
desejados e a motivagdo para a concretizacdo dessas acdes (DuFault e Martocchio, 1985). A
este nivel foram identificadas as seguintes subcategorias: incentivar a resolucdo de questdes
pendentes, incentivar o estabelecimento de objetivos e transmitir tranquilidade.

Num estudo realizado com profissionais de salde que prestam cuidados numa Unidade de
Cuidados Paliativos, uma das intervengfes que estes identificaram como estratégia promotora
de esperanca foi quando trabalhavam com os doentes a resolucdo de questfes pendentes (Mok
et al, 2010b), o que vai de encontro com o referido por um enfermeiro do estudo em apreco na
subcategoria incentivar a resolucéo de questfes pendentes.

No que concerne a subcategoria incentivar o estabelecimento de objetivos, esta foi referida por
um participante como “ (...) enquanto vdo tendo esses objetivos, as pessoas (...) Aguentam mais
tempo, sobrevivem mais tempo (...) " (E5).

No trabalho de Kibler-Ross (1996) com pessoas em situagao paliativa, esta autora refere que é
na ultima fase, a fase de aceitacdo, que a pessoa define metas e objetivos para o tempo que
ainda lhe resta. O que na perspetiva de Koopmeneiners et al (1997) e Olsson et al (2011) sao
estas as manifestacBes de esperanca que permitem ao doente manter-se ligado a vida e que lhe

vai permitir viver mais tempo.
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Por outro lado, dois dos enfermeiros do presente estudo descreveram a importancia da pessoa
no fim da sua vida conseguir estar em paz (subcategoria transmitir tranquilidade), também
considerado um elemento importante expresso na literatura cientifica (Neto, 2004). Sendo esta
uma caracteristica reconhecida na esperanca (ICN, 2006), os resultados do estudo realizado por
Olsman et al (2014) apontam neste sentido, assim como o estudo de (Mok et al, 2010b), onde
foi referido que nos dltimos momentos de vida os profissionais de salde ao avaliarem a pessoa
e ao verificarem que esta alcangou o seu “Eu”, constatam que a mesma se encontra num
processo de transcendéncia, o que significa que a pessoa alcancou a paz. Estes profissionais

consideraram que a Ultima esperanca dos doentes & morrer em paz.

Dimensao Afiliativa

A subcategoria incentivar a transmisséo do legado, emerge da categoria “Dimenséo afiliativa”.
Na andlise em apreco, esta foi a categoria que obteve menor frequéncia (1). Surge descrita na
literatura como uma intervengdo promotora de esperanca (Querido, 2005; Johnson, 2007;
Querido, 2012), e promotora da dignidade da pessoa (Neto, 2004; ICN, 2010). No PPE
desenvolvido por Querido (2012), esta € uma intervencdo que se enquadra na é&rea de
intervencdo «relembrar memdarias do passado», onde os enfermeiros assistem o doente e a
familia a partilha de histdrias (revisao da vida/reminiscéncia) e também facilitam que a pessoa
deixe um legado, através de atividades como o album de esperanca e o kit de esperanca. Tal
como foi expresso por um dos participantes deste estudo, “ (...) muitas mensagens para passar,

muitos legados (...) ” (E2).

5.2.3 Elementos figurativos e simbdlicos atribuidos ao conceito de esperanca

No estudo desenvolvido por Cutcliffe e Herth (2002a), foram identificados uma série de atributos
ao conceito de esperanca, nomeadamente: resposta humana basica, elemento que oferece uma
vida significativa, caracterizada como um processo, elemento dinAmico e néo estético e orientado
para o futuro e ainda como considerado conceito multidimensional.

Estes autores descrevem ainda a esperanca como: algo que permite a avaliacdo realista da
situacéo, avaliando quais 0s recursos pessoais e situacionais; elemento que fornece alternativas
e que ajuda na definicdo de metas; estimulo para os resultados negativos; processo de
socializacdo e apoio mutuo; processo que leva a revisdo da vida, levando ao refor¢o dos objetivos
previamente estabelecidos e aumentando a determinacado para lidar com a situacdo (Cutcliffe e
Herth, 2002a).

A esperancga é descrita por Taylor (2000), citado em Querido (2012), como um processo de
transformacéo e de reencontro com o sentido da vida. Este autor ao desenvolver um estudo junto
de mulheres com cancro da mama, verificou que a experiéncia da doenca foi positivamente
significativa, uma vez que lhes permitiu tomar consciéncia da iminéncia da morte e

consequentemente levou-as a viver intensamente o presente, a apreciar a vida e a natureza,
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agradecendo a familia as experiéncias, a valorizar o belo da vida e a reavaliar e reajustar a
prioridade e os seus valores.

Também Frankl (2012), descreveu trés formas de redescoberta do sentido da vida,
nomeadamente: praticando uma acao, experimentando algo (a verdade, a bondade, momentos
de contemplacédo da natureza e amar alguém) e a atitude face ao sofrimento inevitavel.

Neto (2004, p. 29) refere ser possivel encontrar um sentido para a vida mesmo quando se trata
de uma pessoa com doenca incuravel e prognostico de vida limitado. Esta autora afirma que a
pessoa passa a ter “ (...) a convicgao, por sentir, que se esta a cumprir um papel e um fim que
sdo Unicos, numa vida que traz consigo a responsabilidade de ser vivida plenamente (...) Dessa
forma, poder-se-a atingir uma sensacdo de plenitude, de paz interior e até mesmo de
transcendéncia.” (Neto, 2004, p. 29).

Perante o exposto anteriormente, os resultados obtidos a partr do desenho das
imagens/simbolos do que representa a esperanga explicado pelos participantes do estudo em
apreco (Anexo Il — Representacédo simbdlica da esperanca na perspetiva dos participantes do
estudo), emergiram quatro categorias (Quadro 11): Elementos figurativos da natureza, numa
frequéncia de 5; Elementos figurativos das relagdes Interpessoais e Elementos figurativos
de superacédo, numa frequéncia de 2 e por fim Elementos figurativos da transcendéncia,

numa frequéncia de 1.

Quadro 11 - Simbologia atribuida ao conceito de esperancga

Categoria Unidade de Contexto Unidade de Registo | F
“(...)éomar(...) para mim a esperanga (...) € correr,
correr, correr (...) saltando aquelas ondas, lembra-me
sempre que € sempre a percorrer para procurar a
esperanc¢a do que me vai acontecer.” (E1)

“(...)éomar” (E1)

“(...)ave a voar...
(...)céu(....) Um sol”
(E2)

“Uma ave a voar... (...) O céu... azul... (....) Um sol
brilhante (...) " (E2)

“Isto é a esperanga... (...) O sol (...) O sol enche,
aquece... Esta longe, a gente n&o o alcanga mas ele
alcanca-nos (...) E a ilha deserta (...) Nao esta la

Elementos . A : . “(...) Osol(...) (E3)
. . ninguém mas ha a possibilidade de voar para alcancar
figurativos da . 5
aquilo que temos esperanga (...) E quem sabe (...) se
natureza . »
alcancaremos um dia 0 nosso sol (...) ” (E3)
“Para mim é um caminho sinuoso (...) Porque este
caminho provavelmente vai ter um fim (...) Um “(...) tem que estar
bocadinho mais largo mas ao fim tem que estar | sempre o sol.” (E5)
sempre o0 sol.” (E5)
“(...) eu vejo a lua cheia e as estrelas (...) E lembro-
me muito destes doentes (...) Paz, alegria, “(...)euvejo alua
tranquilidade (...) temos que dar aos nossos doentes, cheia e as estrelas
como esperanca também em cuidados paliativos é (...) (EB)
dar muita paz, amor, carinho (...)" (E6)
“(...) amigos (...) ter pessoas que nos querem bem e
Elementos de quem nés gostamos (...) E que em fases dlflc_;els “(...) ter pessoas que
. . da nossa vida podemos ter pessoas que sejam
figurativos das AN nos querem bem e de
~ profissionais, que gostem do trabalho que fazem e . 2
relac6es guem nds gostamos

que nos ajudem a passar pelos momentos mais
dificeis (...) Porque cuidar de alguém envolve isso
tudo (...) " (E2)

interpessoais

(-..)" (E2)
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“ (...) estamos ca para ajudar, no que nao
conseguirmos vamos tentar conseguir (...) nés temos “(...) estamos ca
que dar tudo, tudo para eles estarem tranquilos, | para ajudar (...)" (E6)
seguros e podermos ajudar.” (E6)

“(...) ajudar a que a pessoa consiga voar (...) Voar
mesmo que a pessoa seja inerte, voar mesmo que
esteja quase apodrecido numa cama (...) Ha pessoas
que podres numa cama gerem uma vida (...) voam

“(...) ajudar a que a
pessoa consiga voar
(...) mesmo que a

_Elem_entos (’..:) E ha pessoas que ndo tem_ nenhuma Ierntagao pessoa seja inerte
figurativos de | fisica que ndo conseguem deixar de sentir uma (..) (E2) 2
superacéo doenca enorme e uma tristeza profunda, que faz com

qgue ndo consigam viver.” (E2)
“ (...) para mim ter esperanca € estar bem. | “(...) é estarbem(...)

Principalmente isso (...) viver mais uns tempos é viver mais uns
importante (...)” (E4) tempos (...)" (E4)
Elementos “(...) ha sempre

“(...) umas caras (...) Porque eu acho que ha sempre

figurativos da alguém a olhar para nos (...) Seja onde for (...) (E6)

transcendéncia

alguém a olhar para 1
nos (...)" (E6)

Os elementos figurativos em andlise sdo reveladores dos atributos da esperanca descritos pelos
autores supramencionados e integrados num processo de compreensdo e transferéncia dos
mesmos para o contexto cuidativo, numa dialética entre o significado pessoal e profissional do
conceito. Este processo, de acordo com Querido (2012) subdivide-se em quatro, nomeadamente,
0 processo experiencial (elementos figurativos da natureza); o processo espiritual ou
transcendente (elementos figurativos de transcendéncia); o processo relacional (elementos
figurativos das relagdes interpessoais) e o processo de pensamento racional (elementos
figurativos de superacéo).

A esperanga representada a partir dos “Elementos figurativos da natureza” envolveu o
reconhecimento e a aceita¢do do sofrimento, associado & doenca, huma perspetiva holistica e
contextual. Neste processo deve ser facilitada a criatividade e a imaginacéo, no sentido de ajudar
o doente a transcender da situacdo atual e a exceder as suas possibilidades (Querido, 2012). A
este nivel, as explicacdes obtidas foram maioritariamente enquadradoras deste proposito, na
perspetiva dos enfermeiros participantes do estudo, “ (...) é o mar (...) ” (E1); “(...) ave a voar
(...)céu(...)Umsol (...)* (E2); “(...) O sol (...) “(E3); “ (...) tem que estar sempre o sol.” (E5); *
(...) eu vejo a lua cheia e as estrelas (...) " (EB).

A transformacéo da realidade presente e a atribuicdo de sentido integraram-se nos Elementos
figurativos da transcendéncia, onde cabe o sentido de fé e o acreditar em algo (mesmo que
nao comprovado), o que € inerente ao processo espiritual ou transcendente (Querido, 2012): “
(...) ha sempre alguém a olhar para nés (...) ” (E6).

Na perspetiva de Charepe e Figueiredo (2010), a esperanca esté ligada ao conceito de fé, uma
vez que esta no centro de todas as principais religies do mundo e culturas, mas que faz parte
da propria esséncia do ser humano, sendo que as autoras a reconhecem como uma necessidade
espiritual.

No que concerne ao processo relacional, este envolve o desenvolvimento de um sentimento de
interligacdo com outras pessoas e objetos significativos (Querido, 2012). Da anélise da questédo
em apreco, e neste sentido foram representados Elementos figurativos das relagdes

interpessoais, descritos do seguinte modo: “ (...) ter pessoas que nos querem bem e de quem
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noés gostamos (...) “ (E2); “ (...) estamos ca para ajudar (...) ” (E6). De acordo com Querido
(2012), este processo ajuda a pessoa, através de uma relagdo aberta, a fortalecer o seu sentido
de valor, facilita o processo de entreajuda profissional de satude/doente/ familia.

Por dltimo, o processo de pensamento racional que envolveu os Elementos figurativos de
superacdao, dos quais “(...) ajudar a que a pessoa consiga voar (...) mesmo que a pessoa seja
inerte (...)” (E2); “ (...) é estar bem (...) viver mais uns tempos (...) ” (E4). Em sintese, € o
estabelecer de objetivos, o mobilizar e a rentabilizag&o de recursos, estabelecendo um sentido
de passado, presente e futuro, que € dirigido a autoeficacia e a agdo do doente e respetiva

familia. Isto esta patente na orientacéo tedrica disponibilizada por Querido (2012).

5.3. Intervengdes promotoras de esperanca dirigidas a pessoa com doenga oncologica

em situacédo paliativa

A doenca oncoldgica € uma das doencas do presente e do futuro, que reclama um trabalho
multiprofissional e multidisciplinar, onde a pessoa doente e a sua familia, enquanto elemento
central dos cuidados, devem usufruir de uma abordagem holistica (Watson et al, 2009;
Fernandes et al, 2013).

Os cuidados paliativos surgem como uma resposta a estes problemas, proporcionando a
melhoria da qualidade de vida através do alivio da dor e gestdo de outros sintomas, que nédo
apenas fisicos (DGS, 2004; Neto, 2010; Capelas, 2014), tal como foi mencionado e alvo de
analise nos subcapitulos anteriores.

A esperanca surge nos cuidados como uma componente fundamental, pelo que a sua integragéo
no planeamento e execugao nos cuidados de enfermagem € uma componente imprescindivel do
agir profissional. E imprescindivel que os enfermeiros reconhegam a importancia da esperanca
ao longo de todo o processo da doenga, uma vez que estdo numa posi¢do que podera influenciar
todo este processo, quer negativamente ou positivamente (Koopmeneiners et al, 1997; Cavaco
et al, 2010).

Neste subcapitulo apresenta-se as intervencdes que os enfermeiros participantes do presente
estudo consideram ser promotoras de esperanca junto da pessoa com doenga oncolégica em
situacdo paliativa, o qual se subdivide em dois aspetos: Experiéncias de cuidar em esperanga
junto da pessoa com doeng¢a oncoldgica em situacdo palitava e Valorizagdo e integracdo da

esperanca na prestacdo de cuidados de enfermagem.

5.3.1 Experiéncias do cuidar em esperanca

Na sequéncia da analise de conteddo da Questdo 3, “Descreva-me um momento da sua
prestacdo de cuidados em que promoveu a esperanc¢a junto de uma pessoa com doenca
oncolégica em situagéo paliativa”, emerge a tematica Experiéncias de Cuidar em Esperanca

junto da pessoa com doenca oncoldgica em situacdo palitava (Quadro 12), de onde surgem 7
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categorias: Controlo de sintomas; Satisfacdo das necessidades basicas; Valorizagdo de
conquistas; Estabelecimento da relacdo; Ajudar no percurso; Encontrar sentido e por fim
Envolvimento da familia.

Quadro 12 - Experiéncias de cuidar em esperanga junto da pessoa com doenca oncoldgica em situagdo

palitava

Categoria

Unidade de Contexto

Unidade de Registo

Controlo de
sintomas

“ (...) era degrau a degrau, a degradacdo do seu
estado, mas sempre com a esperanca que ela ndo
vinha a sofrer, que era isso que ela pedia.” (E1)

“(...) esperanga que ela
ndo vinha a sofrer (...)"
(E1)

“(...) as vezes veem aflitos, cheios de dor ou veem
com muitos problemas fisicos e nédo so (...) quando
saem dos nossos cuidados das nossas méaos entre
aspas, vdo melhorados e sentem-se melhor e vao
devolvidos a sua vida.” (E2)

“(...) quando saem dos
nossos cuidados (...)
vao melhorados (...)”

(E2)

Satisfacdo de
necessidades
béasicas

“(...) umas horas antes de ela morrer, foi ela querer
beber e ndo poder e eu ter-lhe feito cha, gelo em
cubos e ter-lhe ido levar, e ela sentir, isso foi a
esperanca dela que ainda podia engolir alguma
coisa antes (...) Foi a esperanga que ainda poderia
engolir alguma coisa (...) E conseguiu. (...) estava
com uma hemorragia géastrica, e portanto ndo podia
engolir, ndo podia... Entéo fiz-lhe 2 chas, um de
frutos silvestres que era uma coisa que ela gostava,
e pronto ainda conseguiu.” (E1)

(-..) poderia engolir
alguma coisa (...) E
conseguiu.” (E1)

“(...) incomodava-lhe as luzes (...) mesmo s6 a da
calha mas também n&o queria estar as escuras...
Tinhamos ali um contrassenso ... E ela ndo estava
tranquila, ndo estava tranquila com a luz... Lembrei-
me de por os sacos de plastico, andei a cortar os
sacos de plastico e lembrei-me de por nas luzes, ela
ficou tdo feliz, sentiu-se tdo segura, (...) ficou um
ambiente mais acolhedor, adormeceu. Sem
medicagdo, sem nada, ficou super tranquila (...)"
(E6).

“(...) sacos de plastico e
lembrei-me de pér nas
luzes, ela ficou tao feliz,
sentiu-se téo segura (...)
super tranquila (...)”
(E6).

Valorizagdo de
conquistas

“ (...) foram pequenos gestos, pequenas coisas,
pequenos telefonemas, pequenas visitas. Sempre
ela a dizer que todo esse conjunto de coisas lhe
davam a esperanga para gue vivesse mais uns dias,
para resolver os seus problemas e as suas coisas e
estar com a familia, pronto.” (E1)

“(...) pequenos gestos,
pequenas coisas (...)
conjunto de coisas lhe

davam a esperancga para
gue vivesse mais uns
dias (...)" (E1)

“ Um dia de cada vez (...) e as vezes basta uma
pequena coisa para fazer a diferencga (...) temos um
doente com dores, uma situagdo complicada (...)
que ndo se mexe (...) Se conseguirmos hoje ganhar
que ele levante a mdo, j& temos aqui uma
esperanca, ja temos aqui um dado positivo.(...) Uma
pessoa que ndo come pela sua mao (...) se nos
conseguirmos que leve nem que seja uma colher de
comida a boca, isso € um ganho. E isso, e isso é que
€ dar esperanca, e isso € que é dados positivos. E
sdo estas pequenas coisas que as vezes fazem a
diferenca.” (E4)

“(...) Se conseguirmos
hoje ganhar que ele
levante a méo, ja temos
aqui uma esperanga (...)
" (E4)

Estabelecimento
darelacéo de
ajuda

“ (...) quando falamos de coisas perfeitamente
naturais da vida (...) muitas vezes esse momento
serve para estarmos sim a chegar aos doentes (...)
Muitas vezes encetando alguma relagdo, basta um
olhar, ou um estar, ou uma conversa ou umas
palavras, seja o que for (...)" (E2)

“(...) relagéo, basta um
olhar, ou um estar, ou
uma conversa ou umas
palavras, seja o que for

(-..)" (E2)

“(...) em termos de atuacéo de facto h4 uma coisa
que eu tento fazer (...) Tento brincar (...) Apesar de
tudo ter alguma atencgéo porque a pessoa pode estar
nalguma fase de sofrimento (...) A nossa

“(...) Tento brincar (...)
abordagem tem que ser
um bocadinho
individualizada, perceber
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abordagem tem que ser um bocadinho 0 que é que é
individualizada, perceber o que é que é importante, | importante, o que é que
0 que é que uma pessoa valoriza, 0 que € que a | uma pessoa valoriza (...)
outra pessoa valoriza (...)" (E5) ” (E5)
“(...) nos fomos (...) visita-lo a seguir ao almocgo (...) “(...) iamos com o
Quando entramos no quarto iamos com o intuito de intuito de ir vé-lo e de
ir vé-lo e de brincar um bocadinho com ele, e ele brincar um bocadinho
assim que nés entramos disse logo “Olha a minha com ele (...) acho que
amiga e 0 meu amigo...”, mas com um sofrriso (...) aquele momento que
acho que aquele momento que proporcionamos de proporcionamos de
brincar com o Sporting, ele riu tanto, sorriu tanto (...) | brincar (...) ele riu tanto,
” (EB) sorriu tanto (...) ” (E6)
“(...) consigo fazer com que o doente progrida no
seu processo de adaptacdo a situacdo, integre a
realidade desta forma e consiga ultrapassar muitas | . .
Ajudar no vezes etapas que o levam ao seu estado de alguma (...) ajudar a pessoa a
Ju €s etapas que o eue 0 9 fazer o seu percurso (...) | 1
percurso serenidade com esta fase de vida. (...) fiz tudo o que “(E2)
um enfermeiro pode fazer, no sentido de ajudar a
pessoa a fazer o seu percurso, de ajudar
efetivamente (...) “ (E2)
(...) conseguimos de fato valorizar as pessoas e
orienta-las no sentido de viverem a sua vida, (...)
Encontrar Seja com que limitagbes ou adaptacdes mas | “(...) encontrar sempre 1
sentido continuarem o seu projeto. Adaptado, modificado, um sentido (...)" (E2)
mas encontrar sempre um sentido (...) Uma missao,
um percurso a fazer (...)" (E2)
Envolvimento “O trabalho com a familia também é valorizar muito “O trabalho com a 1
da familia o que eles fazem (...) ” (E5) familia (...) ” (E5)

Surge descrito pelos participantes do presente estudo, com uma frequéncia de 2, a categoria
“Controlo de sintomas”, tal como ocorreu da andlise das questfes anteriores. A doenca
oncoldgica é vivida como uma experiéncia de sofrimento, ndo sé pela ameaca a integridade da
pessoa, mas também pela experiéncia de dor e de desconforto, pelo confronto com a ideia da
morte e ainda, aquando da hospitalizacdo, pelo afastamento e privagdo dos seus objetos de
amor (Gameiro, 2000).

No trabalho de Buckley e Herth (2004) com doentes oncoldgicos em fase terminal, verificaram
que a esperanca persistiu ao longo de todo o percurso da doenca, e que a esperanca apenas
decrescia quando havia aumento do sofrimento. Neste sentido é fundamental promover a
esperanca no sentido em que tudo sera feito para minimizar o sofrimento da pessoa (Twycross,
2003). Os cuidados paliativos surgem como uma resposta a estes problemas, proporcionando
melhoria da qualidade de vida através do alivio da dor e gestdo de outros sintomas, que nao
apenas fisicos (DGS, 2004; Neto, 2010; Capelas, 2014). Na perspetiva destes autores, esta
abordagem tem muitas vezes uma influéncia positiva na trajetéria da doencga.

A esperancga ¢ atribuido um valor importante neste dominio, pois segundo Cutcliffe e Herth
(2002hb), Miller (2007), Rustoen et al (2010) e Cavaco et al (2010), contribui para a diminui¢cdo da
dor psicolégica e o sofrimento, podendo mesmo ser encarada como uma possivel saida do ciclo
de soffimento, o que contextualiza as experiéncias de cuidar em esperanga descritas: “ (...)
esperanga que ela ndo vinha a sofrer (...)” (E1); “ (...) quando saem dos nossos cuidados (...)
vdo melhorados (...) " (E2).
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Com igual frequéncia (2), a categoria “Satisfacdo das necessidades basicas”. De acordo com
Pacheco (2002), o enfermeiro deve possuir solidos conhecimentos cientificos e técnicos para
satisfazer as necessidades humanas basicas da pessoa alvo de cuidados.

No decorrer da doenca, as pessoas com doenca véem-se confrontados com perdas a nivel da
sua integridade fisica, psicoldgica, emocional e relacional, o que leva a uma série de
ajustamentos psicossociais, nomeadamente: mudanca de habitos e comportamentos, alteracéo
dos habitos alimentares, adaptacéo e ajustes constantes dos sintomas secundarios decorrentes
dos tratamentos e da doenca, alteracfes na imagem corporal, alteracdo ou mesmo interrupgao
da atividade profissional, acréscimos e dificuldades econdémicas, alteracdes nos papéis sociais e
consequente dificuldade nas relagdes interpessoais, sentimentos de culpa e medo da morte
(Capela e Apostolo, 2012). Neste sentido a prestacdo de cuidados deve basear-se na
identificacdo das necessidades basicas, sendo fundamental valoriza-las e hierarquiza-las, por
forma a serem satisfeitas de acordo com a sua prioridade (Fonseca et al, 2007; Cavaco et al,
2010; Reinke et al, 2010). Ao prestarem estes cuidados, os enfermeiros depreenderam que
promovem a esperanca, dado que reduzem a ansiedade e contribuem para a adaptacdo da
pessoa a todo o processo de doenca (Fonseca et al, 2007), do seguinte modo: “(...) poderia
engolir alguma coisa (...) E conseguiu.” (E1); “(...) sacos de plastico e lembrei-me de p0r nas
luzes, ela ficou téo feliz, sentiu-se tdo segura (...) super tranquila (...)” (EB).

Ainda neste ambito, a categoria “Valorizagcdo de conquistas” obteve a semelhanca das
categorias anteriores uma frequéncia de 2, nomeada a partir da descricdo dos momentos da
prestacdo de cuidados, “ (...) pequenos gestos, pequenas coisas (...) conjunto de coisas lhe
davam a esperanga para que vivesse mais uns dias (...) " (E1); “ (...) Se conseguirmos hoje
ganhar que ele levante a mao, ja temos aqui uma esperanga (...) ” (E4).

Os profissionais de saude devem manter uma relacdo colaborativa com os doentes e com a
familia, uma vez que estes sd@o parceiros e elemento central de todo o processo de cuidar
(Radbruch et al, 2009; Capelas, 2014). E importante que os enfermeiros compreendam as
emocdes inerentes ao percurso do doente. Esta competéncia € um caminho para uma eficaz
relacdo terapéutica, que promove o bem-estar emocional do doente e que o ajuda no seu
processo de adaptacdo (Sapeta, 2011; Ferreira et al, 2012). Estes autores ressaltam ainda a
importancia de alicercar a relacéo terapéutica na individualidade de cada pessoa, ndo devendo
nunca ser descorado o contexto situacional. Assim, trabalhar a ligacdo e o relacionamento, séo
intervencdes que permitem estabelecer uma relacdo com base no cuidar e que contraria a falta
de esperanca (Cutcliffe, 2006b). J& na perspetiva de Querido (2005), Cavaco et al (2010) e
Reinke et al (2010), o “Estabelecimento de umarelacéo de ajuda” e empdética séo intervencdes
promotoras da esperanga. Esta € uma perspetiva que prevaleceu em 3 dos participantes no
estudo em aprecgo, descrita da seguinte forma: “(...) relagdo, basta um olhar, ou um estar, ou
uma conversa ou umas palavras, seja o que for (...)" (E2); “ (...) Tento brincar... Apesar de tudo
ter alguma atencéo (...) abordagem tem que ser um bocadinho individualizada, perceber o que

€ que é importante, 0 que é que uma pessoa valoriza, 0 que € que a outra pessoa valoriza (...)”
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(E5); “ (...) iamos com o intuito de ir vé-lo e de brincar um bocadinho com ele (...) acho que
aquele momento que proporcionamos de brincar (...) ele riu tanto, sorriu tanto (...) ” (E6).
“Ajudar no percurso” € uma categoria emergente na literatura tematica consultada, ainda que
neste estudo tenha obtido apenas uma frequéncia de 1. A vivéncia da doenca oncolégica nem
sempre € um percurso linear, a verdade é que a forma como cada pessoa lida com a situagéo
de doenca é Unica, singular e subjetiva (Pereira, 2010), pelo que os profissionais de saude
através da sua atuacgé@o podem auxiliar o doente e familia no seu percurso (Twycross, 2003).
Os doentes oncoldgicos esperam que os profissionais de saldde saibam lidar com as perdas e
alteracdes negativas que estdo associadas ao percurso natural da doenca, e que durante estes
periodos de transicdo os profissionais fornecam informacdo biomédica mas também que se
mostrem interessados em percebé-los como individuos, num equilibrio entre a esperanca e o
realismo (Evans et al, 2006). Os doentes afirmam a necessidade de manter a esperanca numa
perspetiva de viver cada dia, alicercada na manutencdo dos relacionamentos, no reforcar dos
lagos e sentimentos de apoio (Querido, 2005), a semelhanca do que foi experienciado por um
participante enquanto “ (...) ajudar a pessoa a fazer o seu percurso (...)*(E2).

A esperanca estéa relacionada com a biografia da pessoa e com o seu contexto socio-religioso
(Olsman et al, 2014). Num estudo realizado com profissionais de saude, estes referiram que a
afirmacgédo de sentido € uma estratégia promotora de esperanga (Mok et al, 2010b), o que se
relaciona com a descricdo de um dos enfermeiros deste estudo de investigacdo, na categoria
“Encontrar sentido” (“(...) encontrar sempre um sentido (...) ” (E2)). Alguns autores corroboram
com esta assercao, uma vez que, a esperanca confere aos doentes o sentido necessario para
que continuem a viver, apesar de se encontrarem num estadio vivencial de «fim de vida» (Mok
et al, 2010b; Olsson et al, 2011).

A categoria “Envolvimento da familia” surge numa frequéncia de 1 neste estudo. E frequente a
familia ter vontade de participar nos cuidados ao doente, sendo possivel pela atitude presente
na pratica dos profissionais de saude (Guarda et al, 2010; Neto, 2010), e em concreto dos
enfermeiros (Watson et al, 2009). O envolvimento enquanto promotor de esperanca, foi
relacionado com “O trabalho com a familia (...) ” (E5), e concretizado na evidéncia cientifica, pela
disponibilizacdo & familia dos recursos necessérios a gestédo/continuidade dos cuidados no

domicilio (Fonseca et al, 2007).

5.3.2 Valorizacao e integracdo da esperanca na prestacédo de cuidados de enfermagem

Da andlise realizada a questao 4 (Considera que a esperanca € valorizada pelos enfermeiros e
integrada na sua prestacao de cuidados? Se sim, de que forma?), concluimos que a totalidade
dos enfermeiros respondeu de forma unanime e positiva a esta questédo (100%). Da analise de
conteddo, no ambito da fundamentagdo desta questdo, foram identificadas 6 categorias
(Quadro 13): Elementos facilitadores, Elementos inibidores, Possivel de ser aprendido, Inato a

prestacao de cuidados, Elemento significativo dos cuidados e Esperanca realista.
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Quadro 13 - Valorizagao e integragdo da esperanca na prestacéo de cuidados de enfermagem

porque a prépria equipa molda-nos (...)”
(E3)

Categoria Subcategoria Unidade de Contexto Unlda_de de
Registo
“ (...) quando nos trabalhamos com
doenga cronica, que é no fundo a doenca “(...) quem
oncoldgica, eu acho que isto estad muito trabalha com a
mais presente (...) quem trabalha com a | doenga crénica
doenca crénica eu acho tem mais esta (...) tem mais
consciéncia porque a coisa € muito mais | esta consciéncia
prolongada, e portanto eu acho que esta (...) (E1)
presente (...)" (E1)
“ (...) todas as areas que estdo | . (...) todas as
s o o areas que estéo
vocacionais para a doenca crénica estdo S
! . . vocacionais (...)
mais sensiveis a esta... Aos cuidados com a esperanca
Tipologiado | com a esperanga mais evidenciada (...)" N a esperang
; mais evidenciada
Servigo (E2) (..) (E2)
N[ & : “Nos em
Nés em oncologia temos esperanca em -
) - o . oncologia temos
coisas muito pequenininhas (...) as vezes
~ . . esperanga em
séo coisas tdo simples (...) o comer um . .
AL . . coisas muito
gelado porque j& ndo come ha muito -
AN P pequenininhas
tempo e se calhar é o ultimo.” (E3) (.Y (E3)
(...) na Oncologia é mais trabalhada,
porque nds conhecemos o doente melhor, “(...)na
na sua globalidade. (...) Conhecemos a | Oncologia € mais
familia, conhecemos os problemas | trabalhada (...)"
familiares, conhecemos a doenga, os (E4)
antecedentes.” (E4)
“(...) porque nds temos outra dindmica de
trabalho, ndo somos melhores nem " A
; L (...) dindmica
Elementos piores, tem a ver com a dindmica do nosso d
o 0 NOSSso
facilitadores trabalho, da forma como trabalhamos trabalho (...)"
aqui, o espago da sala, a dedicagcdo que (E1)
nés podemos dar daquelas aquelas
horas.” (E1)
Dinamica do “(...) € muito importante uma equipa que
trabalho va suportando (...) Que va dando o
suporte que as pessoas precisam, va “(...) € muito
ajudando a que as pessoas se organizem, | importante uma
vA ajudando que as pessoas equipa que va
comuniguem, v& ajudando a controlar | suportando (...)“
agudizagbes de sintomas, que Vva (E2)
ajudando a viveram e a fazerem a vida
gue conseguem viver.” (E2)
“Acho que tem a ver a pratica, com as | .
. (...)temavera
vivéncias... Com o percurso (...) Tem a A
e . pratica, com as
Percurso ver com as nossas vivéncias exteriores vivéncias (...) o
profissional (...) Tem aver com o grupo, com a equipa,

percurso (...) "
(E3)

Disponibilidade

“Porque também tem que haver tempo
para isto (...) As pessoas tem que ter
disponibilidade, obviamente (...)” (E5)

“(...) tem que
haver tempo (...)
disponibilidade
(...)" (ES)

Ambiente de
trabalho

“(...) um excelente ambiente de trabalho
e acho que muitas vezes estamos ali as
gargalhadas com os doentes, alguns ndo
estdo em fase paliativa (...) geramos ali
um ambiente, o tal humor que também é
importante para o doente, € aqui muito
valorizado por nos (...)” (E6)

“(...)um
excelente
ambiente de
trabalho (...)
(E6)”
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Elementos
inibidores

“‘Quando se trabalha em &areas muito
fogazes (...) ndo estou a dizer que séo
piores enfermeiros (...) em que é o “toque
e foge” do doente (...) € mais dificil porque
ha muita mecanizagdo do trabalho (...)

pelas diferentes condi¢cdes de trabalho, d (...) pelafalta
Falta de la falta de recursos, muitas vezes nés € recursos ()
peia fafta o . nos 1
recursos mecanizamos tanto as coisas, que muita Mecanizamos
vezes isto fica um bocadinho para tras (..) (E1)
(...) ndo é que a pessoa nao tenha
capacidade para cuidar bem, mas se
tivermos 16 doentes sozinhos, ou 20
doentes sozinhos, ndo vamos ter a
mesma qualidade.” (E1)
“E portanto o que vai acontecer é que
vamos fazer o que esté prescrito, € muito
Rotinizagéo rotineiro (...) Eu vejo sempre isto como a “(...) & muito
dos cuidados | €SPeranca nos pequenos gestoslg 0S rotineiro” (E1). 1
pequenos quando uma pessoa rotiniza e
tem muito trabalho, ndo consegue ter
pequenos gestos.” (E1)
“No6s ndo devemos sair de |4, ndo nos
devemos afastar (...) quando nés nos
afastamos, estes pequenos gestos, que “(...
eram da nossa responsabilidade, faz com determinadas
Delegacdo de | que seja menos um elemento a contribuir | agdes (...) muitas 1
tarefas para esta esperan¢a, da qualidade de vezes ja ndo
vida, do viver melhor, do estar bem | estdo a ser feitas
naquele momento de fragilidade (...) | pornos (...)" (E1)
porgue nos estamos mais proximos da
técnica e menos do corpo. ” (E1)
“Ha muitos enfermeiros que sdo muito
tecnicistas e dissociam muitas vezes na | “(...) enfermeiros
Tecnicismo sua prética destas 'reflexﬁes, destes_ que_sao muito 1
conceitos. Alguns até acham que foi | tecnicistas (...)
tempos da escola, que a préatica € outra (E2)
coisa (...)" (E2)
“(...) nao é feito de uma forma que faca ]S) € de uma
A arte da ciéncia da enfermagem, néo é?! orma pouco
Auséncia de P A f ! fletid refletida, pouco 1
reflexAo Portante é c_ie uma forma pouco refleti a analisada e
pouco analisada e pouco estruturada.
(E2) pouco
estruturada.” (E2)
“ (...) os enfermeiros deviam valorizar
mais isto e deviam dar visibilidade mais a “(...) nunca se
este tema, vincando que € um exercicio regista o € que
de enfermagem (...) trabalho, que é muito se faz neste
importante para os doentes e familias (...) sentido, (...)
nunca se regista o é que se faz neste (E2)
sentido, nunca se regista (...)" (E2)
“Eu acho o transmitir esperanga nos
cuidados é como dar uma injecdo... Mas
la esta, uma injegdo tu consegues
Auséncia de descrever e registar (...) A nossa pratica 3
registo muitas vezes (...) ndo se consegue « =
o ) ; (...)nédo se
quantificar e (...) E chego ao fim do dia e »
tenho estes parametros? N&o, nao é! consegue (....)
Muitas vezes é “ok, venho contente”, os (ES)
gue nos quantificamos é isto: “Os doentes
sairam contentes, nés saimos contentes,
porque tive aqui momentos de prazer a
cuidar esta pessoa e pronto” (...) ” (ES)
“(...) acho que nao fica nada registado “(...) nao fica

que a gente faz isso... Porque muitas
coisas sao espontaneas nossas (...) acho

nada registado

(...)" (E6)
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gue ndo conseguimos passar para O
papel, eu sinto essa dificuldade de passar
para o papel (...) A nossa profisséo nisso
ndo demostra muito aquilo que nos
fazemos.” (E6)
. . Unidade de
Categoria Unidade de Contexto Registo
Possivel de | “Mas eu também acho que isto tem a ver, ndo estou a dizer | . (...) isto treina-
ser que isto ja nasce connosco, ndo! Mas acho que isto treina- se .””(E3)
aprendido se.” (E3) )
“Acho que de uma forma geral, se lhes questionarmos e se
Ihe pedirmos para pensarem nisto, acho que valorizam (...)os | “(...) é banal, os
enfermeiros, naturalmente, estdo com uma missdo de ajuda | enfermeiros (...)
(...) acho que é banal, os enfermeiros (...) na sua prestagédo | na sua presta¢do
de incutirem a esperanca. De uma forma mais ou menos de incutirem a
Inato a consciente, mais ou menos treinada, mais ou menos | esperanca(...)”
prestagdo de | valorizada, mais ou menos tedrica do exercicio da profisséo.” (E2)
cuidados (E2)
(-..) quem € enfermeiro e queNfaz as coisas porque gosta cje “Faz parte da sua
fazer, faz parte da sua atuacdo. Faz parte da sua atuacao ~ ;
. ) ~ = atuacdo incutir
incutir esperanca no tratamento, no que estéo a fazer (...) Nao esperanca (...)"
€ uma coisa que seja... percecionada... E uma coisa intuitiva P gal.
) (E5)
(...)" (E5)
“(...) tem que
“ (...) eu acho que um enfermeiro tem que forgosamente forcosamente
integrar a esperanc¢a nos cuidados que faz, se ndo ndo anda integrar a
ca a fazer nada. Eu acho que deixa de fazer sentido.” (E3) esperanga (...)”
(E3)
Elemento .(...) damos sempre um bocadlnh'o de“urp incentivo (....) Nao “(...) damos
e ficamos de bragos cruzados e a dizer “N&o temos mais nada
significativo para oferecer”. Temos que arranjar qualquer coisa. (...) As Sempre um
dos cuidados vezes ndo tem a ver com o nosso dia-a-dia de trabalho como b?ﬁ?gr:?it\lg ?e l)J,,m
enfermeiro, como para administrar terapéutica, para isto ou (E4)
para aquilo, tem as vezes a ver com a pessoa.” (E4)
“(...) a esséncia da enfermagem é o cuidar, e o cuidar tem | ,
. i (...) tem que ser
essas nuances todas (...) Por isso é que tem que fazer parte . ”
~ . . valorizado.” (E5)
da nossa atuacado, tem que ser valorizado.” (E5)
“(...) muitas vezes as interven¢des que fazemos ao doente e
a familia é muito neste sentido de coisas realistas, de “(...) coisas
melhorar a comunicacdo e de as pessoas conseguirem realistas (...)"
apaziguar e viverem bem durante todo o seu processo (...)” (E2)
Esperanca (E2)
realista “(...) todas as vezes que ca vem uma pessoa, temos que lhe “(...) arranjar
arranjar sempre qualquer coisinha de positivo que ele leve ,
; . . sempre qualquer
daqui, para ter sempre um bocadinho mais de esperanca. coisinha de
Para saber que pode-se fazer mais qualquer coisa, que se e
. T positivo” (E4)
consegue mais qualquer coisa.” (E4)

Elementos facilitadores € inibidores

No trabalho desenvolvido por Querido (2005), os doentes no seu processo de manutencgdo de
esperanca também percecionam fatores promotores e inibidores de esperanga. No tema
“Estratégias promotoras de esperanga”, os doentes referiram haver aumento nos niveis de
esperanca assim que eram integrados nos servigos de cuidados paliativos (tipologia de servi¢co)
onde eram trabalhadas a afirmacéo de sentido, o valor das rela¢des e do companheirismo e a
resolucdo de questBes pendentes. Os doentes atribuem valor positivo a competéncia dos
profissionais, a capacidade de dar informacéo acerca da doenca, a boa gestédo do controlo dos

sintomas fisicos (Querido, 2005).
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Da andlise da categoria “Elementos facilitadores” (frequéncia de 9), emergem 5 subcategorias,
Tipologia do servico, Dinamica do trabalho, Percurso profissional, Disponibilidade e Ambiente de
trabalho.

No que concerne a Tipologia de servigo, que obteve um frequéncia de 4, onde os enfermeiros
reportam-se aos servicos que trabalham com a doenca crénica/oncoldgica. Também Sim&es
(2011), no estudo faz o paralelismo entre os enfermeiros com e sem formacao em Oncologia,
onde refere que os enfermeiros com formag&o em Oncologia tém conhecimentos e competéncias
para agir e aplicar nas diversas situacbes. Em paralelismo com esta situacdo, refere que
conhecimento escasso em Oncologia por parte dos enfermeiros é devido a falta de contelidos
na sua formacdo base, o que leva a que os enfermeiros realizem cuidados de rotina, sem
distincdo entre os doentes, apesar de reconhecerem a necessidade do apoio diferenciado e
orientacdes especificas a pessoa com doenca oncoldgica e sua familia (Simdes, 2011). De
acordo com Lopes (2011), o tipo de cuidados em oncologia tem necessariamente que ser
diferente de outras patologias, uma vez que esta € uma doenga que tem muitas implicacdes, em
areas tao diferentes como a genética, a psicologia, a economia, a vida social e cultural e a vida
familiar. Esta autora reporta para a existéncia de casos como 0s servi¢os de hemato-oncologia
e cuidados paliativos, que pelo tipo de condigBes em que trabalham, tém uma pratica de cuidados
que esta mais de acordo com o conceito dos cuidados centrados no doente.

E compreensivel que as atitudes dos profissionais de salde que estdo menos de acordo com o0s
cuidados centrados no doente sdo naturalmente inconscientes (Lopes, 2011). Segundo esta
autora, este tipo de atitudes é vista como um fator que complica a relagdo de ajuda, o que
inviabiliza qualquer possibilidade de estabelecimento de uma relagdo terapéutica eficaz com os
doentes.

Argumentos este que também se coadunam com a categoria Dinamica do trabalho, a qual surge
numa frequéncia de 2. As dindmicas de trabalho das equipas depende da sua dimenséo,
composicao, estrutura e interagdes entre os varios elementos da equipa, no que diz respeito ao
estatuto individual, habitos sociais e ainda a expectativa reciproca de comportamento (Bernardo
et al, 2010). Para estas autoras, a eficacia da equipa requer uma dindmica que permita a
reorganizacgéo e integracéo de cada profissional, em cada momento, baseado nas necessidades
de cada situag&o e com o objetivo final de promover a qualidade de vida e bem-estar do doente,
apoio a familia/cuidadores e o bom funcionamento da equipa. O que vai de encontro a afirmacéo
de um dos participantes do presente estudo: “ (...) € muito importante uma equipa que véa
suportando (...) Que va dando o suporte que as pessoas precisam, va ajudando a que as
pessoas se organizem, va ajudando que as pessoas comuniguem, va ajudando a controlar
agudizagbes de sintomas, que va ajudando a viveram e a fazerem a vida que conseguem viver.”
(E2).

Um outro fator que um dos elementos desta populacdo considerou importante e facilitador da
promocédo da esperanca foi o Percurso profissional. Nos trabalhos desenvolvidos por Cutcliffe
(1995) e Sapeta (2011), para que o enfermeiro “possa” cuidar em esperanca € necessario que

esteja hum patamar superior, 0 qual s6 se atinge decorrente do crescimento profissional
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resultante da reflexdo sobre as suas praticas com doentes em fim-de-vida e da formagédo
realizada quer em contexto académico, como ao longo da vida. Os profissionais de saude
passam a dar mais valor a vida, modificando mesmo a sua filosofia de vida e relegando para
segundo plano aspetos que agora consideram supérfluos, em virtude do sofrimento que
observam no decorrer da sua prestacao de cuidados (Sapeta, 2011).

Na perspetiva de Lopes (2011), cabe a cada profissional promover o seu crescimento pessoal e
profissional, e para isto devem apostar no desenvolvimento de competéncias e pericias de
comunicacdo, uma vez dque estes sdo fatores determinantes no processo de
comunicacao/interagao.

No que diz respeito a subcategoria Disponibilidade, a qual teve uma frequéncia de 1, foi afirmado
por um participante o seguinte: “(...) tem que haver tempo (...) disponibilidade (...)” (E5).

No estudo desenvolvido por Koopmeneiners et al (1997), verificou-se que a promocédo da
esperanca é facilitada quando ha tempo para o dialogo, quando o profissionais de salde sé@o
Uteis, estdo presentes e mostram interesse genuino pelo doente. Estes autores afirmam que
aquando da prestacdo de cuidados os profissionais devem ser simpdéticos, educados,
sorridentes, lembrar sempre do nome do doente e ainda ter um comportamento caloroso, pois
estas sdo formas de demostrar abertura e disponibilidade para o cuidado, o que
consequentemente vai influenciar de forma positiva a esperanca dos doentes. Também Querido
(2005), identificou que a escuta ativa e 0 estar presente, eram interven¢gbes promotoras da
esperanca. Neste mesmo estudo, os doentes identificaram que ndo serem escutados, ndo terem
ninguém com quem conversar e ainda ser alvo de respostas bruscas, eram elementos que
diminuiam a sua esperanca. Estas afirmagfes véo de encontro aos achados de Sapeta (2011),
que afirma que os cuidados de enfermagem devem mostrar sensibilidade e disponibilidade
franca para ajudar, para conversar e conhecer a historia de vida do doente. Esta autora afirma
ainda que a presencga do enfermeiro, o “estar 13", ja é considerada como terapéutica, a interagédo
através de um pequeno toque e/ou palavra adicionam valor e conforto a prestagéo de cuidados,
sendo os pequenos cuidados muito valorizados pela pessoa em percurso de tratamento.

A promocao da esperanca com o intuito de promover a dignidade da pessoa ocorre em todos 0s
momentos da relacdo enfermeiro-doente (Cutcliffe, 1995; Sapeta, 2011) e esta diretamente
relacionado com o tempo e disponibilidade dos enfermeiros (Koopmeneiners et al, 1997;
Querido, 2005), com as suas competéncias comunicacionais (Clayton et al, 2008; Sapeta, 2011)
e ainda com a sua maturidade pessoal e profissional (Sapeta, 2011).

Por ultimo, a subcategoria Ambiente de trabalho numa frequéncia de 1, é descrita como “(...)
geramos ali um ambiente, o tal humor que também é importante para o doente (...)” (E6). Que
relaciona a utilizagdo do humor e a “boa disposigdo” na pratica de cuidados, para além de
encorajar o seu uso pelos doentes, o que é descrito no trabalho de Querido (2005) como uma
estratégia promotora de esperanga.

Por oposi¢cédo temos a desvalorizacdo da pessoa, 0 que se apresenta como um elemento inibidor
(Duggleby, 2000; Buckley e Herth, 2004; Clayton et al, 2005).
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Relativamente aos momentos que influenciam negativamente a esperanga, estes acontecem
maioritariamente quando os profissionais de salde transmitem informacGes de forma
desrespeitosa e desanimadora, ao “banalizar” a situacdo e dando informagdes que entram em
conflito com a de outros profissionais de satde (Koopmeneiners et al, 1997).

No estudo que ora apresentamos, foram identificados “Elementos inibidores”, ainda que nao
descritos do mesmo modo e que vao de encontro a literatura tematica. Destes a primeira
subcategoria a ser identificada como inibidora da esperanca foi a Falta de recursos, numa
frequéncia de 1: “ (...) pelas diferentes condi¢cbes de trabalho, pela falta de recursos, muitas
vezes nés mecanizamos (...) ndo é que a pessoa ndo tenha capacidade para cuidar bem, mas
se tivermos 16 doentes sozinhos, ou 20 doentes sozinhos, ndo vamos ter a mesma qualidade.”
(E1). Também no estudo desenvolvido por Sapeta (2011), os enfermeiros identificaram a
sobrecarga de trabalho e a gestédo de tempo como fatores determinantes em todo o processo de
cuidados, uma vez que o racio enfermeiro-doente nem sempre se mostra o mais adequado, o
que é considerado um elemento determinante na menor qualidade dos cuidados.
Koopmeneiners et al (1997) afirmam que os comportamentos que influenciam de forma positiva
a esperanca estao inerentes & maioria dos cuidados de enfermagem, no entanto ressaltam o
quéo facil é para os enfermeiros rotinizarem os cuidados. No entanto para Simfes (2011),
associa o cuidado rotineiro a falta de formagéo e conhecimento, conduzindo os enfermeiros a
cuidarem de todos as pessoas de igual forma.

A subcategoria rotinizacdo dos cuidados relaciona-se com o volume de trabalho (“E portanto o
que vai acontecer € que vamos fazer o que esta prescrito, € muito rotineiro (...) quando uma
pessoa rotiniza e tem muito trabalho, ndo consegue (...) ” (E1)).

No grupo de enfermeiros alvo do estudo de Sapeta (2011), a prestacdo de cuidados organiza-se
em fungéo de “rotinas”, as quais incluem uma sequéncia que visa a satisfagao das necessidades
humanas béasicas, o alivio de sintomas e o estabelecimento de interagdo, mais ou menos
profunda em funcdo do agravamento dos doentes, a execucao de técnicas invasivas, realizagao
de exames complementares de diagnéstico ou admissdo de novos doentes no servico.

De facto, manter a esperan¢a em situa¢des de sofrimento fisico, psicolégico, espiritual e social
requer uma gestéo das condi¢Bes facilitadoras e inibidoras da esperanca, num equilibrio que
pode ser muito dificil conseguir sem a ajuda de profissionais competentes (Querido, 2012).

A semelhanca do exposto, associamos a delegacao de tarefas a sobrecarga de trabalho, a partir
do defendido por autores como Sapeta (2011), que explicita que as tarefas sdo destinadas em
funcao do ritmo e intensidade de trabalho. Esta autora refere que a delegacao de tarefas € uma
estratégia utilizada na gestdo do tempo, mas importa ressaltar que os assistentes operacionais
pela natureza dos cuidados e também pelas suas caracteristicas pessoais, estabelecem relacdes
de grande proximidade, de afetividade e de elevada confian¢a, o que vai de encontro ao referido
por um enfermeiro do presente estudo: “ (...) quando nés nos afastamos, estes pequenos gestos,
que eram da nossa responsabilidade, faz com que seja menos um elemento a contribuir para
esta esperanca, da qualidade de vida, do viver melhor, do estar bem naquele momento de

fragilidade (...) porque nés estamos mais proximos da técnica e menos do corpo. ” (E1).
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Referente a subcategoria Tecnicismo, que surge numa frequéncia de 1, foi mencionado que “Ha
muitos enfermeiros que sdo muito tecnicistas e dissociam muitas vezes na sua pratica destas
reflexées (...)” (E2). No estudo de Sapeta (2011), esta associa a presta¢cdo de cuidados de
enfermagem mais técnico-instrumentais com o desenvolvimento profissional e pessoal de cada
enfermeiro. Na perspetiva desta autora, os enfermeiros com um maior desenvolvimento
profissional e pessoal (que a autora categoriza de nivel Ill), sdo enfermeiros que a par dos
cuidados técnico-instrumentais, a sua intervencao clinica é personalizada e os cuidados sao
centrados na pessoa. Contrariamente aos enfermeiros que desenvolvem a sua interagdo
essencialmente ao nivel dos cuidados técnico-instrumentais, interagindo com simpatia,
cordialidade e respeito mas com um envolvimento emocional reduzido.

Também numa frequéncia de 1, emergiu a subcategoria Auséncia de reflexdo, onde foi

“@

considerado que a promocao da esperanga € realizada de “ (...) uma forma pouco refletida,
pouco analisada e pouco estruturada.” (E2). Também Querido (2005) e Viana (2010), consideram
que a abordagem da esperanca tem-se realizado confiando na intuicdo e sensibilidade dos
profissionais, onde frequente esta € banalizada e reduzida a meros chavdes ou “slogans”, onde
se desperdica o0 seu poder terapéutico, o que pode constituir, em certas situagdes, um verdadeiro
obstaculo na resposta as necessidades do doente (Viana, 2010).

Por fim, surgiu uma outra subcategoria integrada na categoria “Elementos inibidores”, auséncia
de registo (frequéncia de 1), onde foi revelada a dificuldade no registo de enfermagem deste tipo
de intervengfes. Também no estudo de Sapeta (2011), foi constatado que os registos de
enfermagem dao pouca visibilidade e evidéncia, as dimensdes da comunicacéo e da interacao
estabelecida.

Ainda no decorrer da andlise da questéo 4, foram identificadas outras categorias embora com
menor prevaléncia nos dados obtidos.

Numa frequéncia de 1, temos a categoria “Possivel de ser aprendido”, onde foi referido que a
promogcao da esperancga é algo que se “treina”. Na literatura é descrita a necessidade de integrar
a formacado em esperanca ao nivel da licenciatura (Querido, 2005; Pires, 2006) e ainda ao nivel
dos cursos de pos-graduagdo em cuidados paliativos, uma vez que como ja referido
anteriormente, a promocdo de esperanca é efetivada segundo a intuicdo e a sensibilidade dos
profissionais de saude (Querido, 2005; Viana, 2010). O que ndo é de todo adequado pois a
esperanca deve ser aprendida numa perspetiva de qualidade cientifica, técnica e humana no
cuidar da pessoa em fase terminal (Querido, 2005). De facto nos estudos de Mok et al (2010b) e
Sapeta (2011) os enfermeiros entrevistados reconheceram que deter maior formagdo em
cuidados paliativos ajuda a diminuir as dificuldades e a introduzir mudangas importantes nos
cuidados.

Por sua vez, e em oposicdo ao exposto, dois dos enfermeiros do presente estudo, consideram a
promocao da esperanga como algo “Inato a prestacdo de cuidados”™ “ (...) é banal, os
enfermeiros (...) na sua prestagéo de incutirem a esperanga (...) ” (E2); “Faz parte da sua atuagéo

incutir esperanca (...)" (E5).
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A categoria “Elemento significativo dos cuidados”, numa frequéncia de 3, surge tal como o
descrito na literatura. E uma componente fundamental da atuacéo profissional dos enfermeiros,
pelo que a sua integracdo no planeamento dos cuidados de enfermagem é imprescindivel do
agir profissional (Koopmeneiners et al, 1997; Cavaco et al, 2010). Como referem varios autores,
a esperanca deve ser integrada com o objetivo da melhoria da qualidade dos cuidados, huma
perspetiva de compreensdo empatica da fase final da vida (Koopmeneiners et al, 1997; MacLeod
e Carter, 1999; Herth e Cutcliffe, 2002; Querido, 2005; McClement e Chochinov, 2008; Sartore e
Grossi, 2008; Cavaco et al, 2010; Mok et al, 2010b).

Dois dos participantes do estudo em apreco, consideram que a esperanca integrada na
prestacao de cuidados através da promocao da Esperanca realista. Elemento ja identificado
anteriormente na analise de conteddo da questdo 2. Em consonancia com a literatura, os
profissionais de salde podem perspetivar a esperanca de uma forma realista, sendo uma das
intervencdes de enfermagem sugerida a promocédo da esperanca realista, ancorada nas ac¢des
perspetivadas no presente (Borneman et al, 2002; Evans et al, 2006; Cavaco et al, 2010; Reinke
et al, 2010; Pinto et al, 2012; Williams et al, 2013; Olsman et al, 2014).

5.4. Sintese dos resultados

Este subcapitulo surge como necessidade de sintetizar os principais resultados obtidos na
investigacdo em apreco, para que a sua leitura e consequente interpretacdo se torne mais
objetiva (Figura 3 e Figura 4).

Os significados de esperanca na perspetiva dos enfermeiros participantes neste estudo, implicou
a sua representacdo, importancia e identificacdo de elementos figurativos associados a
interpretacdo do conceito. Em particular no que se refere & sua importancia na prestacao de
cuidados de enfermagem, destacou-se a partir da literatura uma clara orientacédo
multidimensional.

A esperanca na dimenséo afetiva relacionou-se com a valorizagdo das conquistas dos doentes,
promocéo da qualidade de vida e vontade de viver.

Relativamente a dimensé&o cognitiva em que hé identificacdo dos objetos de esperanca, sejam
eles um objetivo desejado ou um resultado realista, emergiu a importancia da promocéo da
esperanca realista. Foi considerado importante, que as pessoas em situacdo paliativa tenham
uma expetativa confiante num futuro bom, possivel e realista, com significagdo pessoal, apesar
da incerteza associada ao percurso vivencial inerente a doenga.

Por sua vez na dimensdo comportamental, a clara associa¢ao que os enfermeiros estabeleceram
com a resolucdo de questdes pendentes, o estabelecimento de objetivos e a transmissédo da
tranquilidade. Estes elementos coincidem com a orientagdo para a agao, rumo aos resultados
desejados e a motivagéo para a concretizagdo dessas agoes.

A dimenséo afiliativa englobou a referéncia a transmissdo do legado. Esta transmissao
mostrou-se um elemento importante tanto como promotor de esperanca como da dignidade da

pessoa.
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Figura 3 - Significados da esperanca na perspetiva da equipa de enfermagem

SIGNIFICADOS DA ESPERANGA NA PERSPETIVA DA EQUIPA DE ENFERMAGEM
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Por fim a dimensdo contextual, quando os enfermeiros apelaram as situacdes de vida que
rodeiam o doente e a familia € 0 modo como estas influenciam e constituem parte da esperanca
da pessoa, sobretudo quando se sobrepem a promogdo do controlo sintomatico, ao
envolvimento da familia e a afirmacao de um discurso positivo enquanto elemento de esperanca.
Dentro dos significados da esperanca, temos por Ultimo a identificacdo e posterior caraterizagao
dos elementos figurativos em relacdo com o significado pessoal e profissional na perspetiva dos
enfermeiros. Reveladores dos atributos de esperanca, foi possivel depreender através dos
elementos figurativos da natureza e das relacdes Interpessoais, dos elementos figurativos de
superacao e da transcendéncia, o processo de pensamento associado a esperanga, comparado
nestes contextos populacionais com o descrito na literatura consultada.

Na Figura 4, consta o sugerido pelos enfermeiros enquanto intervences promotoras de
esperanca junto da pessoa com doenca oncoldgica em situacao paliativa.

Emergiram dois temas, experiéncia de cuidar em esperanca e valorizacdo e integragdo da
esperanca na prestacdo de cuidados como resposta as questdes de investigacdo definidas e
apresentadas em capitulo proprio.

A experiéncia do cuidar em esperanca englobou o discurso dos enfermeiros acerca dos
momentos da prestacdo de cuidados em que promoveram a esperanca. Neste sentido, os
enfermeiros do presente estudo promovem a esperanca através do controlo de sintomas, da
satisfacdo das necessidades basicas, da valorizacdo das conquistas, ao estabelecerem uma
relacdo de ajuda, ao envolverem a familia no processo de cuidados e ainda ajudando a pessoa

No Seu percurso.
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O cuidar em esperanca foi valorizado a partir da analise que os enfermeiros realizaram acerca
do seu grupo profissional, no que concerne a integracédo da esperanga na prestagéo de cuidados.
Neste sentido esta populagéo identificou elementos facilitadores e inibidores da promocao da
esperanca. Consideram que os enfermeiros que trabalham em servicos com pessoas com
doencga croénica (tipologia do servigo) promovem a esperanca. Nestes espacos de intervencéo,
atribuem significado positivo a dindmica do trabalho em equipa e também ao ambiente de
trabalho. Para além de relacionarem a promogédo da esperanca as competéncias desenvolvidas
no percurso profissional, decorrentes do crescimento pessoal e/ou profissional. Um outro
elemento facilitador da esperanca identificado foi a disponibilidade para o dialogo quando
demonstrado um interesse genuino pela pessoa alvo de cuidados.

Figura 4 - Intervengdes promotoras de esperanca junto da pessoa com doenga oncolégica em situagao
paliativa

INTERVENGOES PROMOTORAS DE ESPERANCA JUNTO DA PESSOA COM DOENGA ONCOLOGICA EM
SITUAGAO PALIATIVA
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No que concerne aos elementos inibidores, referiram que a falta de recursos, a rotinizagédo dos
cuidados e a delegacdo de tarefas, afastam o enfermeiro da prestacdo de cuidados e
consequentemente das intervencdes promotoras de esperan¢a. Ressaltam também que o facto
de os enfermeiros nado refletirem acerca da importdncia da esperanc¢a, conduz a que nédo
impregnem o seu total poder terapéutico, levando mesmo a sua banaliza¢do. Outro dos aspetos
mencionados foi a auséncia de registos devido a dificuldade em registar este tipo de
intervencdes, ndo conferindo visibilidade ao trabalho desenvolvido.

Na sequéncia desta Ultima questdo, alguns dos enfermeiros entrevistados referiram que a
esperanca € integrada na prestacgéo de cuidados pois € algo que € inato a prestacao de cuidados
de enfermagem, o que ndo é partilhado por todos os participantes. Também foi afirmado que a
esperanca € algo que se aprende e que se treina, e s6 entdo pode ser integrada na prestagéo
de cuidados com intencionalidade terapéutica.
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Em jeito conclusivo, a esperanca realista foi afirmada como um elemento significativo dos
cuidados, devidamente valorizada pela classe profissional e integrada no planeamento dos

cuidados de enfermagem.
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CONCLUSAO

O percurso efetuado neste trabalho de investigacdo permitiu analisar o significado da esperanca
para os enfermeiros que cuidam da pessoa com doenca oncoldgica em situacao paliativa e ainda
a forma como estes promovem este tipo de cuidados. Esta analise foi realizada com base na
literatura cientifica relacionada com o conceito da esperanca no ambito dos cuidados a pessoa
com doenca oncolégica paliativa.

Os enfermeiros atribuem uma vasta importéncia ao conceito de esperan¢a, que foi possivel
analisar dentro das varias dimensGes do modelo de esperangca para pratica de cuidados
paliativos, nomeadamente nas dimensdes afetiva, cognitiva, comportamental, afiliativa e
contextual. Através da representagdo simbdlica analisou-se também o significado atribuido a
esperanca, tendo surgido elementos figurativos a partir da andlise da explicagdo associada a
esta representacdo na perspetiva dos enfermeiros.

Os enfermeiros promovem a esperanca ao estabelecerem a relacdo de ajuda. Acreditam que a
esperanca realista € um elemento integrado e valorizado na pratica dos cuidados de
enfermagem, considerando-a mesmo como um elemento significativo dos cuidados. Estes
profissionais identificaram ainda elementos inibidores da esperanga, tais como a falta de
recursos, a rotinizacdo dos cuidados, a delegacdo de tarefas e a auséncia de reflexdo e bem
como a de registos.

Tal como em todos os estudos de natureza qualitativa também este apresenta limitagcdes
decorrentes da sua natureza. O tamanho da amostra populacional, por ser constituida apenas
por 6 enfermeiros o que nado € de todo representativo, logo ndo permite a generalizacdo dos
resultados. O facto de se tratar de uma instituicdo de cariz particular, por ndo se tratar de um
contexto representativo da realidade da enfermagem em Portugal. Uma outra limitagdo
encontrada foi 0 acesso a estudos relacionados com os significados atribuidos a esperanca pelos
enfermeiros. Estes estudos existem em reduzido nimero na literatura internacional e séo
inexistentes na literatura nacional.

Os resultados obtidos apontam para as suas implicacdes na pratica dos cuidados de
enfermagem e no ambito académico. Além de permitirem a apreensdo dos conceitos ligados a
esperanca, ajudam a analisar as intervencf8es promotoras de esperanca e ainda a reflexdo da
sua aplicabilidade na pratica dos cuidados de enfermagem. Este estudo acarreta implicacdes na
area da investigacdo, dado que pode servir de base para futuros estudos que pretendam
desenvolver esta area tematica em outros cendrios orientados para o cuidar da pessoa com
doencga oncolégica em situagédo paliativa e deste modo ampliar a compreenséao sobre o fenomeno

em estudo e facilitar a sua transferéncia na intervengéo de enfermagem.
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A semelhanca de outros estudos desenvolvidos na area temética da esperanca, as sugestdes
sdo: integragdo da esperanca no curriculo académico dos cursos que abordem esta tematica em
concreto, nas areas tematicas relacionadas com a doenca cronica e comunicacéo;
desenvolvimento de estudos que aprofundem a esperanca enquanto elemento fundamental no
cuidar em enfermagem em qualquer etapa do ciclo vital, a partir da compreenséo do conceito na
perspetiva dos profissionais de salde.
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PARTE IV — ANEXOS

111






Cuidar da Pessoa com Doenga Oncolégica em Situacéo Paliativa - O Significado Atribuido a Esperanca pela Equipa de
Enfermagem

Anexo |- Instrumento de colheita de dados
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PARTE | - CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA

1. Qual a sua idade?

Igual ou superiora 50 anos...........ccocccoeeee. S e S T, O

2. Qual o seu sexo?

MESCUIIND . .t e e e n e manam s e mnm s e m e enam s e nan s o)

o S P R OO S S TR S TS D S O

3. Qual € o seu grau académico?

Licenciatura...........0O

Pos-graduagdo...... O Qual?

Especiaidade........C Qual?

Mestrado...............0 Qual?

Doutoramento ....... O Qual?
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4. Qual o seu tempo de exercicio profissional?

B 0 o N A s D A S N
O A NS e B A N N L S R
LI T T T
L O -

bR -G O Ry I S Voo e oy L LT T s NP £ b MR ey S 0 Vo

. Ha quanto tempo exerce fungdes neste servigo?

B MG o L s T e S
R 1T PRy N Bl S R e o R e AN

b T L0 L

o o o o o

[l
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PARTE Il - GUIAO DE ENTREVISTA

Q1: No cuidar da pessoa com doenga oncologica em situag3o paliativa. o que

representa a esperanca para si. enquanto enfermeiro?

Q2: Considera importante promover 3 esperanca junto do doente paliativo
oncologico? Se sim, de que forma?

Q3: Descreva-me um momento da sua prestagdo de cuidados em que promoveu

a esperanga junto de uma pessoa com doenga oncologica em situacio paliativa.

Q4: Considera que a esperanca & valonzada pelos enfermeiros e integrada na
sua prestag3o de cuidados? Se sim, de que forma?

QS5: Como representaria a esperanga. quer seja através de uma imagem ou de
um simbole? Que significados tém estas imagens para si?
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Anexoll - Representacdo simbolica da esperanca na perspetiva

dos participantes do estudo
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Entrevistado 1
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Entrevistado 2
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Entrevistado 3
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Entrevistado 4
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Entrevistado 5
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Entrevistado 6
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Anexo lll —Termo de consentimento informado
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CATOLICA PORTO 4 .
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE Mestrado em Cuidados Paliativos
AENE Andreia Pacheco

Cuidar da Pezs0a com Doenga Oncoidgica em 3"@9‘0 Palistha: © Significado Atrbuidc & esperanca pela Equipa de Enfermagem

TERMO DE CONSENTIMENTO ESCLARECIDO PARA 0S ENFERMEIROS

TituLo po EsTtupo: Cuidar da Pessoa com Doenca Oncolégica em Situacao
Paliativa: O Significado Atribuido a esperanca pela Equipa de Enfermagem

INVESTIGADOR RESPONSAVEL: Andreia Filipa Pires Pacheco

Caros colegas,

Encontro-me a frequentar o 3° Mestrado em Cuidados Paliativos da
Universidade Catdlica Portuguesa — Centro Regional do Porto. Neste contexto,
pretendo realizar um estudo de investigacdo que tem como objetivos:

- Analisar as significacdes de esperanca da equipa de enfermagem do Hospital
de Dia;

- Analisar as intervencées de enfermagem promotoras de esperanca na pessoa
com doenca oncoldgica em situacdo paliativa.

A vossa participacdo € essencial e imprescindivel para que se tome possivel a
execucdo deste trabalho de investigacdo, pelo que solicito que respondam as
questdes que Ihes serao colocadas de forma espontaneas e sincera.

Este instrumento de colheita e dados destina-se apenas a transcricdo das
opinides/percecoes profissionais. As respostam sdo anénimas e confidenciais,

destinando-se exclusivamente a fins de investigagéo cientifica, que serao
posteriormente analisadas e publicadas em artigos tematicos e relatério final.

Muito Obrigado pela Colabora¢cdo

Andreia Pacheco
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CATOLICA PORTO
2 - Mestrado em Cuidados Paliativos
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE Andreia Pact
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FORMULARIO CONSENTIMENTO ESCLARECIDO PARA 0S ENFERMEIROS

Eu (nome em letras mailsculas)

,abaixo assinado, com o Bilhete de Identidade
/ Cartao de Cidaddo n° , do Arquivo de
Identificacdo de ,emitidoem _ / [/  ao ter recebido as

informagées acera deste estudo e ciente dos meus direitos, concordo em
participar no mesmo tendo em conta:

* A garantia de receber resposta a qualquer questdo ou esclarecimento de
davidas acerca dos procedimentos de recolha de dados ou outros
relacionados com este estudo.

e A liberdade de anular a qualquer momento, a minha participacdo no
estudo.

e A seguranca de que ndo serei identificado (a) e que sera mantido o
caracter anonimo e confidencial de toda e qualquer informacdo relacionada
com a minha privacidade.

* O compromisso de me proporcionarem informacdo atualizada durante o
estudo, ainda que esta possa afetar a continuidade da minha participacdo.

No ambito do exposto anteriormente, venho por este meio confirmar a minha
participacdo no estudo intitulado “O significado afribuido a promocdo da
esperanca a pessoa com doenca oncologica paliativa, pela equipa de
enfermagem do Hospital de Dia” e assino este documento, sendo-me facultado

uma copia pela investigadora.

Local: Data_ / [/

(Assinatura do Participante)

Forma de contato com o Investigador Responsavel:
Andreia Filipa Pires Pacheco — Rua da Escola Secundaria N°4 3°Drt., 2350-786 Tormes Novas

Telemdvel: 969711957, E-mail: andreia.pires pacheco@gmail.com
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