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Apresentacao

Em 2008, a Fundac¢ado “la Caixa” lancou o programa de Apoio Integral a Pessoas com Doencas
Avangadas, com o objetivo de contribuir para a melhoria da qualidade de vida destas pessoas, que
se encontram numa situacao especialmente vulneravel, e de apoiar os seus familiares e os profis-
sionais que as atendem.

A necessidade de ter uma visao integral do tratamento das pessoas com doencas avancadas
implica uma melhoria da sua qualidade de vida, ao abordar a otimizacao da assisténcia dedicada
as suas necessidades terapéuticas. Esta visao integral tem de contemplar o apoio nos aspetos psi-
cossociais inerentes a todos os seres humanos.

0 apoio emocional, espiritual e social a doentes e familias, o apoio no luto, o apoio a profis-
sionais e o exercicio do voluntariado sao os principais eixos do programa, que é levado a cabo por
equipas multidisciplinares (psicélogos, assistentes sociais, etc.), complementando o conjunto de
servicos de assisténcia definidos pelas diferentes Comunidades Auténomas do territorio espanhol
neste dominio.

0 exercicio do voluntariado surge como um elemento fundamental para oferecer aos doentes e
as suas familias um apoio integral que ajude a melhorar a sua qualidade de vida.

Em cuidados paliativos, a atividade voluntaria tem caracteristicas, pautas, limites e beneficios
préprios que afetam o doente e a sua familia. Este guia aborda todos estes aspetos, visando propor-
cionar um quadro conceitual do voluntariado neste ambito, bem como um conjunto de ferramentas
para o seu exercicio.

Este documento é o segundo de uma série de materiais especificos concebidos para abordar
os diferentes aspetos relacionados com a atividade voluntaria em cuidados paliativos, tais como a
formacao, o seguimento e a avaliacao.

A Fundacao “la Caixa” gostaria de expressar 0 seu entusiasmo por esta publicacao e deseja que
contribua para o desenvolvimento do voluntariado, uma atividade que considera extremamente ne-
cessaria, sensivel e significativa.

:K Fundacao "laCaixa’




Introducao

Quando uma pessoa comega a colaborar como voluntaria numa unidade de cuidados paliativos,
para partilhar o seu tempo e a sua pessoa com os doentes e as suas familias, embarca num com-
boio que ja estd em andamento e introduz-se numa série de dindmicas relacionais, ambitos de
atividades e fluxos emocionais que é preciso canalizar adequadamente.

Um dos recursos formativos imprescindiveis no inicio da ag¢ao voluntaria é o curso de formacao
basica. Nele, a pessoa voluntaria tem a oportunidade de conhecer, juntamente com outras pessoas
que iniciam o voluntariado, as principais caracteristicas do trabalho que realizara e o enquadramen-
to em que as unidades de cuidados paliativos operam. O material que aqui apresentamos corres-
ponde ao curso de formacgao basica.

Este material estd pensado para ser trabalhado pelas pessoas voluntarias ao longo do curso
formativo, sob a coordenacao e direcao do coordenador do voluntariado de cada centro. A estrutura
do material é a seguinte:

1. Nogao geral de voluntariado. Defini¢ao genérica. O voluntariado no campo da salde.

2. Os cuidados paliativos. O que sao e quais sao as suas caracteristicas. Uma primeira aproxima-

cao ao ambito concreto em que a acao voluntaria sera realizada.

3. Voluntariado em cuidados paliativos. Defini¢do e caracteristicas principais.

4. Atitudes e aptidoes do voluntario, tomando em consideragao que a autenticidade é uma atitu-
de transversal, e que o cuidado é uma aptidao que tem de aparecer em todas as capacidades
da pessoa voluntaria.

5. Algumas experiéncias cruciais. Confronta¢ado inicial com dez experiéncias fundamentais que
a pessoa voluntaria vai encontrar desde o principio. Estratégias para a sua personalizacdo e
insercao positiva.

6. 0 programa de voluntariado nas unidades de cuidados paliativos (UCP). Objetivos e etapas do
programa.



7. Possiveis campos de a¢ao no ambito dos cuidados paliativos. Tanto em apoio domiciliar como
nas unidades hospitalares. Indicacdes de pautas concretas a observar nesta a¢ao voluntaria.

8. Enquadramento legal. Recolhemos as principais disposi¢cdes da atual lei espanhola do volun-
tariado, de 1996.

Para finalizar o documento oferecemos um decalogo do voluntariado em cuidados paliativos.

0 presente material foi concebido para poder ser desenvolvido em 12 horas letivas. A fungao do
coordenador do curso consiste em selecionar o material a apresentar e desenvolver, especialmente
as reflexdes e propostas incluidas no ponto 5, «Algumas experiéncias cruciais», que podem ser
apresentadas de forma esquematica e sucinta durante o curso, e acabar de ser trabalhadas noutras
sessOes a determinar com os voluntarios.

Além de material para o curso de formacao basica, estas paginas podem ser objeto de reflexdo
e digestao personalizada por cada pessoa voluntaria, especialmente ao longo do seu primeiro ano
de voluntariado. Nao se trata de um livro a aprender ou memorizar por uma exigéncia externa. Teria
antes de ser visto como um material que cada pessoa voluntaria tem a oportunidade de ler com
calma, refletindo e confrontando-o com a sua propria experiéncia, ao longo dos primeiros meses
de voluntariado. S6 assim a formacdo é geradora de crescimento e de desenvolvimento, além de
garantia de um trabalho solidario bem realizado.

Somos conscientes de que todas as instituicdes em que pessoas voluntarias colaboram no am-
bito dos cuidados paliativos ja contam com cursos e materiais de formagao basica para o seu volun-
tariado. Os contelidos que aqui oferecemos foram concebidos para serem acrescentados e comple-
mentar o material ja existente. Nessa medida, tém de ser adaptados e utilizados.
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CAPITULO |

Nocao geral
de voluntariado

Uma das caracteristicas do ser humano é a sua capacidade de estabelecer relacdes de ajuda ou
de solidariedade com os seus semelhantes. E precisamente essa caracteristica que nos torna mais
plenamente humanos e que nos permite humanizar o nosso mundo. Este modo de comportamento
foi historicamente denominado de muito diversas formas: altruismo, generosidade, solidariedade,
trabalho pela justica ou compromisso social.

As formas como esta dedicacao aos outros foi concretizada também variaram ao longo do tempo.
De ha algumas décadas para ca tem-se estendido a no¢ao e a realidade do voluntariado como uma
das formas privilegiadas mais habituais de viver a a¢ao solidaria no nosso mundo: em paises lon-
ginquos mas também nos nossos bairros, nas nossas escolas, nos nossos hospitais, com pessoas
que vivem sozinhas, com criancas que precisam de apoio escolar, com imigrantes que procuram
uma vida digna, com pessoas doentes e as suas familias, que atravessam uma experiéncia de softi-
mento muito dolorosa.
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1. Aproximacao a uma definicao

Abordando-o de uma perspetiva geral, propomos a seguinte definicao do voluntariado de acao
social. Definimo-lo em primeira pessoa: o que é uma pessoa voluntaria.

Uma pessoa voluntaria é a que, movida pela compaixao por quem sofre, tenta responder com
as suas capacidades e dedicando parte do seu tempo a outras pessoas, para participar de forma
altruista em diferentes projetos dentro de uma organizacao voluntaria.

Desta definicao destacamos alguns termos que consideramos fundamentais.

e Movida pela compaixdo. A pessoa voluntaria € movida pela compaixao pelos outros. Nao
podemos confundir compaixao com a comisera¢ao ou a pena. A compaixao é um movimento
interior gerado nas entranhas da pessoa que vé, ouve, observa e sente uma realidade em
que o sofrimento, a injustica ou a falta de reconhecimento da dignidade do outro provoca um
curto-circuito ético entre o eu e o outro. Mediante a compaixao, a pessoa é afetada pela dore
enfrenta-a exercendo a ajuda, a escuta ativa, em suma, pondo «maos a obra» de acordo com
0s requisitos especificos da situagao.

e Acompaixao & um movimento de natureza moral que nos conduz a assumir uma responsabili-
dade pela sorte do outro na medida em que este se encontra numa situa¢ao em que necessita
de ajuda, de acompanhamento e de solidariedade. A compaixdo nao sé esta relacionada com
0s sentimentos que nos humanizam e nos reconciliam com os outros, reside no que constitui
o ndcleo duro da pessoa, a sua eminente dignidade, que nos deixa com a (nica certeza de
que cada pessoa constitui um valor inigualavel.

e Responder com as suas capacidades. O voluntariado afasta-se do mundo das boas inten¢des
ou das boas vontades. Nao basta querer ajudar, é preciso saber como se pode ajudar melhor,
segundo as caracteristicas préprias, 0s recursos pessoais, em resumo, as capacidades de
cada pessoa.

A acgao voluntaria constitui um campo de autoconhecimento das possibilidades de que
cada pessoa dispde. Mas também das suas limita¢des. Por este motivo, o voluntariado nao
se mede unicamente pela quantidade de horas que uma pessoa dedica aos outros, mas
pela qualidade desse tempo. E essa qualidade esta diretamente relacionada com as ca-
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pacidades aplicadas na acao voluntaria. Quando uma pessoa tem certa facilidade para o
encontro humano, para a escuta ativa, para expressar a palavra adequada em cada momen-
to, o voluntariado ganha em intensidade, em qualidade e em experiéncia vivida. A medida
qgue vamos sendo conscientes das nossas capacidades, a compaixao inicial traduz-se numa
forma de permanecer entre as pessoas em que cada qual exerce o seu voluntariado. Essa
permanéncia é fruto de uma decisao pessoal tomada com liberdade, e representa uma de-
terminacao que aponta para uma solidariedade efetiva e querida. Permanecer é encontrar
uma forma de solidariedade concreta em que a relagao interpessoal, a capacidade de se
encontrar cara a cara com o outro e a sua vulnerabilidade, adquire a primazia. Permanecer
é fortalecer uma dupla convic¢do: por um lado, que a compaixao requer uma compreensao
das préprias capacidades como modo de realizar uma ac¢ao voluntaria de qualidade; e por
outro, que uma sociedade compassiva é, em (ltima anélise, uma sociedade menos violen-
ta, mais humana e mais fraterna.

Participar de forma altruista. Nalgumas ocasides a importancia e o significado do volunta-
riado tém sido engrandecidos de forma artificial. Como indicdmos no inicio deste primeiro
ponto, o altruismo e a solidariedade tém acompanhado o ser humano desde que este existe.
O voluntariado é, nestes momentos do século xxi, uma forma significativa de expressao da
solidariedade e da participacao civica. Isto é muito importante. Significa que o voluntariado
ndo é um exercicio de solidariedade individualista, e ndo pode ser encarado como um produ-
to que se adquire, personalizado de acordo com as nossas preferéncias e cortado a medida.
Uma coisa é a decisao pessoal de ser voluntario e outra &, como consequéncia precisamente
dessa decisao pessoal, ingressar num amplo movimento de solidariedade organizada, de
participacao civica com outras pessoas e grupos.

O voluntariado é uma expressao de participacao social. A participacao é, em si propria, um
valor de enorme relevancia. Participando, a pessoa constrdi-se como ser comunitario, aberto
aos outros; em suma, constroi-se como pessoa ao fazer com os outros, sentir com os outros
e construir com os outros. Mediante estas atividades, a pessoa voluntaria participa também
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num importante movimento global de humaniza¢ao do nosso mundo e de constru¢cao de uma

sociedade mais habitavel para todos.

e Dentro de uma organizacao voluntdria. O voluntariado nao representa uma aventura mera-
mente individual, desenvolvendo-se no seio das diversas organizagdes existentes. A diver-
sidade das organiza¢des em que as pessoas voluntarias colaboram é enorme. Apenas nos
interessa destacar neste momento o seguinte:

— As organizacdes tém de se comprometer a acolher, formar e acompanhar as pessoas volun-
tarias que se aproximam delas para lhes oferecer a sua colaboragao.

— As pessoas, quando ingressam numa organizacao concreta, comprometem-se a respeitar as
normas e vias de atuacao que estiverem estabelecidas, bem como a cumprir o seu compro-
misso pessoal de voluntariado nessa organizagao através da sua colaboragao em projetos
concretos de trabalho.

2. O voluntariado no campo da saude

Uma das expressdes mais vigorosas do voluntariado nos Gltimos anos tem sido exercida no campo
da salde. Quer em hospitais quer no apoio domiciliar, hd um tipo de voluntariado que colabora
ativamente no acompanhamento dos doentes e das suas familias.

0 mundo da salde é extremamente delicado. Trata-se de um ambito em que as situacdes de
dor, de sofrimento e de doenca se cruzam com uma atividade profissional altamente especializada.
Nesta complexa rede de rela¢des, qual é a capacidade de manobra do voluntariado?

E importante observar aqui a evolu¢do que o mundo da sadde realizou durante as dltimas déca-
das.

Tradicionalmente, a assisténcia de salde tem estado orientada para a cura: os dispositivos mé-
dicos tém a sua razao de ser na elimina¢ao dos problemas que os doentes sofrem. Desta forma,
o primordial é o processo que parte do diagnéstico e prognéstico da doenca, e finaliza com o tra-
tamento que tentara vencé-la de modo que o doente recupere a salide. A cura aparece quando se
manifesta o desequilibrio no corpo humano em forma de doenca; porque a doenca é precisamente
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isso: um desequilibrio no corpo de uma pessoa. Neste caminho de cura, o protagonismo dos profis-
sionais da salide é muito importante.

Existe outra orientagdo, complementar a anterior, que é a do cuidado. As pessoas que exercem
atividades no campo da salde tém de procurar cuidar dos doentes. O cuidado surge perante a
experiéncia de vulnerabilidade e fragilidade que observamos e comprovamos na pessoa doente.
Além dos sintomas biolégicos associados a sua doenca, a pessoa doente experimenta determina-
dos sentimentos de solidao, impoténcia, medo e rebeldia, entre muitos outros, que determinam
uma condicao de fragilidade e que a mantém numa situacao de dor emocional que é dificil de su-
perar. Cuidar & acompanhar as pessoas doentes e as suas familias nestes sentimentos e emoc¢oes
profundamente humanos. Para cuidar estao habilitados os profissionais da sadde: médicos, enfer-
meiros, zeladores; bem como os profissionais psicossociais, como 0s psic6logos e os assistentes
sociais. Adicionalmente, também podem participar neste cuidado outras pessoas que, sem serem
profissionais, sdo capazes de exercer uma acao profundamente positiva. Este € o campo préprio do
voluntariado no mundo da sadde.

Porvezes, tem-se reduzido a definicao de voluntariado a fazer coisas pelos outros. O voluntaria-
do no campo da salde dignifica a propria condi¢do da pessoa voluntaria, porque consiste basica-
mente em acompanhar outras pessoas. Mais que fazer, mais que executar uma funcdo, mais que
ocupar um espa¢o num determinado horario, a pessoa voluntaria introduz-se no mundo do cuidado
dos outros, conforme as suas proprias capacidades, desenvolvendo as atitudes e exercendo os es-
forcos proprios de quem cuida. Desta forma, o voluntariado acompanha, escuta, oferece-se, con-
sola, alivia, pacifica, esta presente com a palavra ou com o siléncio, com o gesto e com a emocao.

Durante as Gltimas décadas, o aparecimento das unidades de cuidados paliativos conduziu
igualmente a proliferacao de um voluntariado enormemente importante que exerce a sua colabora-
cao neste campo especifico da salde.
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CAPITULO 2

Cuidados paliativos

1. Definicao e objetivos

A Organizagao Mundial da Satide (OMS)" define os cuidados paliativos como «uma abordagem que
melhora a qualidade de vida dos doentes e das suas familias que enfrentam os problemas asso-
ciados a uma doenca ameacadora da vida, através da prevencao e do alivio do sofrimento, da sua
identificacdo precoce, de uma avaliacao impecéavel e do tratamento da dor e de outros problemas
fisicos, psicossociais e espirituais». Considera que os profissionais da salde tém de se aproximar
dos doentes e dos seus familiares com o objetivo de responder as suas necessidades, e enumera
as seguintes caracteristicas dos cuidados paliativos:

* Proporcionam alivio da dor e de outros sintomas que produzem sofrimento.

e Promovem avida e consideram a morte como um processo natural.

e Nao procuram nem acelerar nem atrasar o processo de morrer.

e Integram os aspetos psicossociais e espirituais nos cuidados do doente.

e Tomam em considera¢ao o0 apoio e 0s recursos necessarios para ajudar o doente a viver da

forma mais ativa possivel até a sua morte.
e Oferecem apoio aos familiares e aos achegados durante a doenca e o luto.
e Melhoram a qualidade de vida do doente.

1. world Health Organization. «WHO definition of palliative cares. Disponivel em: http://wwwwho int/cancer/palliative/
definition/en/ [acesso: mar¢o de 2007].



18 VOLUNTARIADO EM CUIDADOS PALIATIVOS. FORMACAO BASICA

e Sdo aplicados a partir das fases iniciais da doenca juntamente com outras terapias dirigidas
a prolongar a vida (como a quimioterapia, a radioterapia, etc.).

e Incluem também as investigacoes necessarias para melhorar a compreensao e gestao de si-
tuagdes clinicas complexas.

Esta concecao dos cuidados paliativos reconhece que as pessoas com doencgas diferentes do can-
cro, que sejam irreversiveis, progressivas e com uma fase terminal, também podem beneficiar
da sua aplicacao. Podem ser, por exemplo, os doentes com doenca pulmonar obstrutiva cronica
(DPOC), deméncia, insuficiéncia cardiaca, insuficiéncia renal ou hepéatica avancadas ou doencas
neurolégicas (como Parkinson, Alzheimer, esclerose miltipla ou esclerose lateral amiotréfica, entre
outras).

Entre os objetivos gerais dos cuidados paliativos destaca-se a promog¢ao do bem-estar e a me-

lhoria da qualidade de vida, e é considerado necessario o seguinte?:

e Uma informagao e uma comunica¢do adequadas, que garantam ao doente e a sua familia
que serao escutados e que obterao respostas claras e sinceras. Adicionalmente, ser-lhes-a
proporcionado o apoio emocional que precisem, de forma que possam expressar as suas
emocoes e participar natomada de decisdes relacionadas com a sua vida e com o seu proces-
so de morrer, de acordo com a legislacao em vigor.

e A gestao da dor e de outros sintomas fisicos, bem como das necessidades emocionais, so-
ciais e espirituais, sem esquecer 0s aspetos praticos do cuidado dos doentes e dos seus
familiares.

e Uma continuidade assistencial assegurada ao longo da sua doenca, estabelecendo mecanis-
mos de coordenacdo entre todos os ambitos assistenciais e servicos implicados.

2. Grupo de Trabalho do Guia de Pratica Clinica sobre Cuidados Paliativos. Guia de prdtica clinica sobre cuidados paliativos.
Madrid: Plano Nacional para o Servi¢co Nacional de Salide do Ministério da Salide. Agéncia de Avaliacdo de Tecnologias da
Salde do Pais Basco, 2008. Guias de Prética Clinica no SNS: Osteba n.° 2006/08.
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e A estes objetivos, ou talvez mesmo como resumo, consideramos necessario acrescentar que
acaba por ser central reduzir ao minimo o sofrimento?® evitavel e acompanhar o que faz parte
da prépria condi¢ao humana.

2. Linhas mestras

E quais seriam as linhas mestras dos cuidados paliativos? No nosso entender, as seguintes*:

1. Apoio individualizado e integral. Aspetos fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais. Nao exis-
tem solugdes universalmente aplicaveis. Cada processo de sofrer e de morrer é (nico e dife-
rente dos outros. O facto de haver protocolos, critérios, recomendacoes, etc. ndo nos exime
de ter de procurar sempre a personalizacao dos cuidados. Por isso, uma das palavras-chave
dos cuidados paliativos e das estratégias comunicativas que os sustém é o verbo «explorar».
Trata-se de nao dar nada por assente, mas tomar em consideracao a idiossincrasia de cada
pessoa, a sua particularidade, a sua perce¢ao subjetiva do que esta a acontecer no seu inte-
rior ou da sua experiéncia. Nao ha dois doentes iguais, nem uma forma de morrer que possa
ser generalizada de forma protocolizada para todas as pessoas.

2. Apoio psicolégico e comunicacdo. A presen¢a da morte nao pode ser encarada como outro
acontecimento na vida de uma pessoa. Trata-se de um acontecimento Gnico, radical, irrever-
sivel e definitério. Tanto para quem o vive como para quem esta presente. A morte provoca
sempre um antes e um depois de forma significativa. Tanto o préprio acontecimento como o
processo que o acompanha geram habitualmente uma grande intensidade emocional e um
risco de importantes desajustes para a pessoa.

3.P Arranz, ). Barbero, P. Barreto, R. Bayés. Interven¢do emocional em cuidados paliativos. Modelo e protocolos. Ariel,
Barcelona, 2003.

4. ). Barbero. «Cuidados paliativos». Em: Elizari F. ). (dir.) 10 palabras clave ante el final de la vida. Verbo Divino, Estella
-Navarra, 2007, pag. 67-114.
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3. O doente e a sua familia sdo a unidade a tratar. O ser humano é um animal social, e assim
tem sido descrito desde a filosofia grega. No nosso meio latino poderiamos afirmar que o
ser humano é um «ser familiar» e que a familia acaba por ser ao mesmo tempo uma matriz
e um prolongamento da prépria pessoa. Estas analises percebem-se fundamentalmente nos
momentos de crise ou mudanca: nos nascimentos, nos vinculos sentimentais e no processo
de morte. Desta perspetiva, a familia nao é s6 um sujeito cuidador do doente, mas acaba tam-
bém por ser objeto de cuidados, dado que a sua participagdo ndao é unicamente instrumental,
mas também afetiva e existencial. Para um adulto cujos avés ja faleceram, ficar sem pai nao
representa unicamente um impacto emocional, mas também enfrentar a solidao perante a to-
mada de decisGes, sem o0 apoio vital dos seus ascendentes. Implica, de certa forma, comecar
a estar sozinho no mundo.

A familia também tem de passar o seu proprio ciclo de adaptacao a doenca terminal do seu
ente querido. Percebe a ameaca de alteragdo na estrutura familiar, mas também na dinamica.
Os papéis mudam, bem como as rotinas e as prioridades, e o cansac¢o dispara-se pelas novas
variaveis aparecidas. Algumas das situac6es mais habituais que podem surgir no contexto
dos cuidados paliativos sao: a conspiragao do siléncio, a claudicagao familiar e os lutos com-
plicados.

4. Respeito e protecdo da dignidade e do principio de autonomia do doente em situagcao de
doenca avancada. O encontro com a morte pde-nos em contacto com a fragilidade mais pro-
funda. O ser humano enfrenta a sua finitude, a sua precariedade, a sua limitagao. Vivemos
numa sociedade que mede o valor da pessoa pelas suas posses e pelas suas a¢oes, pelo
exercicio mais afortunado das suas forg¢as. O termo dignidade costuma estar associado a este
conceito. Por citar apenas um exemplo, nos meios de comunicagao aparece quase diaria-
mente a comparagao entre emprego digno e emprego precario, uma simples amostra do que
parece estar em jogo. A filosofia dos cuidados paliativos procura que a dignidade seja enten-
dida como um atributo da pessoa, consubstancial ao ser humano, que nao se perde em si-
tuacdes de especial debilidade ou dificuldade. Uma pessoa é sempre digna, esteja saudavel
ou doente, recém-nascida ou préxima da morte, com trabalho ou desempregada. A pessoa é
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digna, independentemente de que, por diversas circunstancias, tenha de viver em condicdes
precarias. Viver sem a dor controlada, sem a presenca de entes queridos, enfrentando a mor-
te de forma solitaria sem o desejar é uma situacdo profundamente injusta, que é necessario
combater, mas que nao priva a pessoa de dignidade.

5. Atitude terapéutica ativa e positiva. Se se defende a vida de forma positiva, e se a morte nao
é concebida como um fracasso, mas como um processo inerente a condicao humana, é mais
facil que a atitude terapéutica seja positiva e nao funcione de forma defensiva. Podem ser
tomadas muitas medidas para acompanhar e tratar o doente em fase terminal, que podem de
facto ser realizadas como boas e ndao unicamente como um mal menor.

Precisamente por esta visao, os cuidados paliativos procuram estimular os procedimentos
humanizadores que podem ser incluidos no processo de morte, o que implica afirmar a vida
e empreender todos os esfor¢os ao nosso alcance para melhorar a sua qualidade.

6. Gestdo e controlo dos sintomas. E indiscutivel que um dos objetivos basicos dos cuidados
paliativos e da melhoria da sua qualidade assistencial continuara a ser o reconhecimento, a
avaliagcao e o tratamento dos sintomas, dado que estes incidem significativamente no bem-
-estar do doente, sabendo que alguns poderao ser controlados se o doente desejar, como é
habitual, e que outros requerem que propiciemos um processo de adaptacao.

7. Importdncia do «ambiente». Contexto assistencial. Os cuidados paliativos procuram que a
sua acdo assistencial ocorra num clima de respeito, tranquilidade, comunicacao e apoio m(-
tuo. Isto dependerad obviamente das atitudes dos diversos intervenientes, mas também do
contexto em que a assisténcia é prestada. Nao se trata tanto de afirmar que seja preferivel
morrer em casa ou num centro assistencial, mas de procurar que, seja onde for, o contexto
seja 0 menos depressogénico e o mais tranquilizador possivel. Costuma-se dizer que as con-
dicdes tém de ser o mais parecidas possivel a «estar em casa».
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Nas seguintes linhas transcrevemos, por ser um exemplo tao real como completo, parte da
informacao escrita que é proporcionada aos familiares dos doentes internados na Unidade de
Cuidados Paliativos do Hospital Gregorio Marafién da Comunidade de Madrid:

«...Para dar resposta a estas necessidades, a equipa humana da Unidade esta constituida por
médicos, enfermeiros, auxiliares de enfermagem, psic6logo, capelao, técnico administrativo,
et cetera, e tem como objetivo prioritario a melhoria da qualidade de vida, com tratamentos
que controlem a dor e os restantes sintomas, bem como as necessidades psiquicas, sociais e
espirituais do doente e da sua familia».

Para esta finalidade, a Unidade possui um regime diferente do resto do hospital, nomeadamente
no que se refere a:

e Horario de visitas: das oito da manha as dez da noite.

e Numero de visitantes: sem limite durante o horario estabelecido, unicamente moderado
pela discricao, pelo bem-estar do doente ou por indicacao expressa do pessoal da
Unidade. Durante a noite, recomenda-se um (nico acompanhante.

e Idade dos visitantes: sem limites. Podem passar criang¢as pequenas e mesmo bebés.

e Objetos de uso pessoal: esta autorizada a entrada na Unidade de objetos pessoais que
facilitem a integracao do doente e da familia no meio hospitalar, dando ao quarto um ar
«mais de casa».

e Alimentacdo: procura-se que a dieta seja o mais apetecivel possivel, com ementas
variadas e mesmo personalizadas, autorizando-se também a entrada de alimentos
quando ao doente lhe apetecer qualquer coisa «caseira», consultando previamente o
pessoal da Unidade.
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A Unidade oferece adicionalmente as seguintes facilidades:

1.

Cozinha para familiares, em que podem preparar um café a desoras ou aquecer e comer 0s
seus proprios alimentos, sem terem de se afastar muito do doente.

Sala de televisao aberta para todas as familias e doentes, para os momentos em que lhes
apetecer sair do quarto, quando a situacao do doente permitir.

Servicos religiosos para os doentes ou familiares que os desejarem, entrando em contacto
com o capeldo de servigo. Se for necessario apoio religioso para membros de religides dife-
rentes da catélica, a Unidade colabora para o localizar da forma mais eficaz possivel.

A Unidade dispoe de um telefone piblico, para uso dos doentes e dos familiares, para as
suas chamadas para o exterior.

O diptico informativo inclui na contracapa o seguinte texto:

Esperamos que a Unidade seja como um prolongamento de sua casa. Agradecemos que
realizem um tratamento correto dos utensilios e mobiliario utilizados durante a sua estadia,
cuidando-os como se fossem seus. Voltamos a recordar encarecidamente a necessidade e
utilidade de manter uma relacao estreita e uma implicacao direta no tratamento do doente.

Muitos sitios promovem a possibilidade de morrer em casa, com um bom apoio profissional. E uma

proposta tdo interessante como complementar. No entanto, ndo pode haver uma solucdo Gnica
para todos. Ha ocasidoes em que é muito dificil, por ndo dizer quase impossivel, manter o doente no

seu ambiente, quer por descontrolo dos sintomas, quer por claudicacao familiar, que costumam ser

os dois critérios que determinam as admissdes nas unidades de cuidados paliativos. E, em dltimo
termo, serd sempre necessario tomar em consideracdo a opiniao do doente, que em nao poucas

ocasides considera que a admissao numa instituicao adequada lhe proporciona uma seguranca,
uma ideia que tem de ser respeitada.
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Independentemente do meio escolhido, o contexto terad de ser flexivel, estimulante e facilitador
do encontro humano.

8. Importdncia dos processos assistenciais. A mudanca da atitude curativa para a atitude pa-
liativa nao ocorre de forma drastica. Subentende-se que o binémio curar-cuidar nao tem um
ponto de corte exato, dado que desde o primeiro momento da doenca, quando o objetivo é
fundamentalmente curativo (por todos os meios), ja se esta a cuidar. Do mesmo modo que
qguando, ja dentro da dinamica dos cuidados paliativos, se da prioridade ao cuidar, também
se continua a curar diferentes problemas (fungos orais, algumas infecdes, etc.) que podem
provocar um mal-estar significativo nos doentes. De facto, pode haver determinadas interven-
cdes que, apesar de serem habitualmente de natureza curativa e terem um perfil agressivo,
podem ter um objetivo paliativo (existem, por exemplo, a quimioterapia e a cirurgia paliati-
vas).

9. Equipa multiprofissional e trabalho interdisciplinar. Contam que Balfort Mount, médico ca-
nadiense pioneiro das unidades de cuidados paliativos em hospitais, costumava dizer aos
colegas: «Trabalhou em equipa? Mostre-me as cicatrizes». Nao ha ddvida de que trabalhar
em equipa é complicado. A diversidade de interesses particulares, a histéria profissional e
laboral de cada um dos seus membros, a diferenca nos papéis (explicitos e implicitos) e nos
estatutos, o estabelecimento de hierarquias e o nivel de dificuldade das fun¢des podem ser
variaveis que incidem na complexidade do trabalho de equipa.

Poderiamos afirmar que a tecnologia ponta dos cuidados paliativos se encontra no traba-
lho interdisciplinar. A composi¢ao multiprofissional ou multidisciplinar de uma equipa (com
profissionais da medicina, da psicologia, da enfermagem, etc.) esta justificada pela multidi-
mensionalidade dos seres humanos que atende, mas a sua existéncia nao garante um funcio-
namento interdisciplinar real. Este funcionamento é prioritario em cuidados paliativos e esta
justificado, mais além de pela multiplicidade de dimensdes do doente, pela sua complexi-
dade e inter-relagao. Sem interagao entre os profissionais, para conseguir objetivos comuns,
dificilmente se poderia prestar esse apoio integral que abarca a unicidade da pessoa e nao
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s6 os seus componentes. A identidade das equipas interdisciplinares supera as identidades
individuais e todos os seus elementos sao considerados membros essenciais. Estas equipas
procuram oferecer uma resposta superior a que resultaria da soma das contribuicdes indivi-
duais dos seus diferentes membros.

10. A existéncia do voluntariado como uma proposta de presenca da comunidade. A morte pro-
duz-se num contexto social concreto, com umas condi¢des muito especificas em cada caso.
A comunidade nao pode olhar para outro lado. Em ocasides, nao sera necessaria a presenca
de voluntariado nestes processos assistenciais, porque a cobertura familiar e social sera sufi-
ciente. Em muitas outras, a oferta de voluntariado ajudara a acompanhar uma experiéncia de
sofrimento que ainda nao pdde ser plenamente acompanhada ou sustida. Parece muito im-
portante que essa presenca seja uma oferta qualificada e nao uma imposi¢ao, um saber estar
e atuar prudente e coordenado que proporcione a serenidade necessaria para estas situacoes
tao extremas e presumivelmente dolorosas.
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CAPITULO 3

O voluntariado
em cuidados paliativos

A sociedade nao pode desentender-se dos doentes, especialmente dos que se encontram em uni-
dades de cuidados paliativos, e dos seus familiares. A humanizac¢ao da vida ao longo da totalidade
do seu percurso é uma incumbéncia de toda a sociedade. Uma via adequada para a garantir nos
seus momentos finais é a inser¢ao do voluntariado no ambito dos cuidados paliativos.

A pessoa voluntaria em cuidados paliativos é a que, sensibilizada pelo mundo da doenca e do
sofrimento, decide partilhar parte do seu tempo com doentes que se encontram na fase final da sua
vida e com os seus familiares, realizando a sua a¢ao em colaboragdo com os restantes profissionais
implicados neste ambito de assisténcia médica e social e no quadro de uma entidade social, mais
concretamente numa unidade de cuidados paliativos.

A acao voluntaria na area de cuidados paliativos visa contribuir para a humanizagao de todas as
pessoas e situacdes vividas nestes contextos, oferecendo uma presenca significativa carregada de
calor humano, respeito e plena atencao.

Sobre esta defini¢ao propomos os seguintes pontos de reflexao:

e Sensibilizacao. A pessoa voluntaria é sensibilizada pelo mundo da doenca e pelo sofrimento
dos outros. A sensibilizagdao € um motor interno que nos ajuda a estar despertos. A sensibi-
lizacdo é a capacidade de sentir a realidade que vemos, ouvimos e tocamos sem que essa
realidade, porvezes excessivamente dura, nos conduza a amargura ou ao derrotismo. A sensi-
bilizagao implica ter ativados e afinados todos 0s nossos sentidos, para captar as realidades
com que nos encontramos em todas as suas dimensdes. Nas unidades de cuidados paliativos
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o voluntariado desenvolve uma plena sensibilizacao perante o que vé, escuta, cheira, toca,
saboreia, sente e processa no seu foro intimo.

e Mundo da doenca e do sofrimento. O voluntariado nas unidades de cuidados paliativos en-
frenta a realidade da doenca. Neste caso, nao uma doenca qualquer, nem uns doentes como
0s outros. Trata-se de situa¢des muito delicadas com doentes na fase terminal da sua vida,
em que o cuidado pessoal e 0 acompanhamento adquire especial importancia e significado.
Neste campo concreto da salde, o voluntariado encontra-se com a doenga de uma forma mui-
to préxima, e vé-se obrigado a enfrentar diretamente o processo de morrer, o luto, a despedi-
da e a dorda separacado. E de certo modo, nestas experiéncias, acaba também por enfrentara
realidade da sua prépria finitude, a expectativa da morte como realidade que tera inevitavel-
mente de viver. Por todas estas circunstancias, como veremos mais a frente, é necessario que
a pessoa voluntaria neste ambito possua umas atitudes e umas capacidades humanas que
sao determinantes e que estabelecem um critério de autosselecao deste tipo de voluntariado.

e (olaboracdo. Se ha um tipo de voluntariado que revela como o impulso solidario se concreti-
za plenamente no trabalho de equipa, é o realizado no campo dos cuidados paliativos. Neste
ambito, a pessoa voluntaria sabe que é um membro de uma longa cadeia de cuidados, que
comega nos realizados pelos profissionais da salide nas suas diversas facetas e caracteristi-
cas. A pessoa voluntaria é uma colaboradora e oferece os seus cuidados. Possui um campo
de acao especifico, mas participa numa equipa mais ampla de profissionais. Por outro lado,
o voluntariado neste campo tem de procurar espagos de encontro e de formagao com as res-
tantes pessoas que colaboram como voluntarias na mesma unidade de cuidados paliativos,
e tanto os responsaveis como os coordenadores de voluntariado da unidade tém de favorecer
estes espacos de aprendizagem, de discussao e de crescimento pessoal e em grupo.

e Humanizag¢do. O que é que o voluntariado pode fazer nas unidades de cuidados paliativos?
Humanizar, nem mais nem menos. Ou seja, oferecer com a palavra, o siléncio, o gesto, a mi-
sica, 0 jogo, o consolo, a linguagem nao verbal e 0 acompanhamento, um tratamento humano
e uma presenca que humanize. Humanizar é transmitir, de todas estas formas e de outras,
mensagens como «estou consigo» ou «apoie-se em mim». O ponto culminante deste proces-
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so reside na humanizagao do morrer, em que o voluntariado colabora como agente criador de
um cuidado que promova uma morte a medida do ser humano. A humanizagao é o objetivo
e 0 método do voluntariado nas unidades de cuidados paliativos. Mais que um apéndice, é
uma forma de ser e de fazer; é a atmosfera que envolve, o farol que guia e a estratégia no ca-
minho que empreendemos.

e Presenca significativa. O voluntariado tem de encontrar o seu lugar nas unidades de cuida-
dos paliativos. Nao faz parte da equipa profissional, nem é uma ferramenta ao servico dos
profissionais. Também nao & um ativista nem atua por conta propria. A sua participagao nas
unidades de cuidados paliativos adquire uma importancia extraordinaria quando a sua cola-
boracdo se expressa como uma presenca significativa; ou seja, quando oferece, mais que um
fazer, um modo de estar, de acompanhar. O peso humanizador que este estar e acompanhar
os doentes e as suas familias gerar sera a medida da significancia da presenca do voluntaria-
do nas unidades de cuidados paliativos. Estar presentes é estar plenamente nesse acompa-
nhamento a essa pessoa e a essa familia, da perspetiva do cuidado integral.

Todas estas caracteristicas situam fora deste ambito outras praticas de voluntariado que porvezes
sao realizadas e que geram numerosos problemas. Com efeito, do ponto de vista socioldgico, o
voluntariado conta com determinado prestigio e constitui um engodo para determinadas pessoas
que, no entanto, nao compreendem o sentido desta agao solidaria. Ser voluntario & um direito, nao
uma obriga¢ao; nem todas as pessoas podem nem devem ser voluntarias. Do mesmo modo, as
associacoes e organizagdes de voluntariado tém de estar atentas, e nao tém a obriga¢do de acolher
todos os que dizem que querem ser voluntarios, especialmente se se constata que a proposta de
colaboracgao esconde, por exemplo, praticas ou supléncias de profissionais, por um lado, ou um ca-
minho de autoajuda, por outro. Sao situa¢des delicadas que tém de ser abordadas e, em qualquer
caso, o voluntariado nas unidades de cuidados paliativos tem de demonstrar uma série de atitudes
e aptidoes, que abordaremos nas seguintes paginas.
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Atitudes e aptidoes
da pessoa voluntaria

O voluntariado é uma atividade que requer umas determinadas disposi¢des atitudinais e umas cer-
tas capacidades que definem de algum modo o perfil dos participantes. No campo dos cuidados
paliativos, estes requisitos tornam-se mais exigentes, se é que isso é possivel. Trata-se de carac-
teristicas exigiveis mas também educaveis. Apontam para um voluntariado maduro neste campo,
dado as pessoas voluntarias serem geralmente geralmente incapazes de as expressar no seu pri-
meiro dia de presenca. Por isso, este catalogo de atitudes e aptiddes que a pessoa voluntaria tem
de desenvolver converte-se também num fluxo formativo que cada organizagao tem de sabertrans-
mitir ao voluntariado. Desta forma gera-se um movimento de retroalimentagao entre voluntariado e
organiza¢ao em que ambos sao enriquecidos.

1. Atitudes baseadas na autenticidade

O voluntariado em cuidados paliativos requer o desenvolvimento de algumas atitudes para garantir
uma participagao com sabedoria e estabilidade. As atitudes sao uma série de disposi¢des habi-
tuais, em grande parte adquiridas ao longo do tempo, que servem para reagir de uma determinada
maneira perante situa¢des, pessoas e acontecimentos da vida quotidiana, tanto previstos como
imprevistos. Entendemos que existe uma atitude que é transversal e que tem de estar presente
em todas as restantes. Esta atitude de base € a autenticidade. A presenca nos cuidados paliativos
exige pessoas auténticas, que estejam como sdo, ndo como acreditam ser. E um espaco ndo para
seres extraordinarios mas para pessoas que se apresentam de modo transparente, sem duplici-
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dades, com modéstia e honestidade. A partir daqui, vejamos algumas das atitudes que a pessoa
voluntaria tem de possuir e desenvolver:

Calor humano. A pessoa voluntaria dispoe na sua interven¢dao de um tempo muito valioso
para acompanhar o doente. Este tempo permite-lhe demonstrar ao doente que esta presente
e disponivel para o acompanhar e responder as suas necessidades.

Hospitalidade. O voluntario acolhe, e para tal é preciso que saiba abrir-se e acolher o sofri-
mento do outro. Nao ha espaco para fugas ou esquivas. A hospitalidade é uma expressao de
amor gratuito. O doente ocupa o lugar central da a¢ao voluntaria; uma hospitalidade calcula-
dora ndo é hospitalidade. A pessoa tem de ser acolhida porque sim, pelo facto de ser pessoa,
portadora de uma eminente dignidade, por cima de qualquer outra circunstancia.

Amabilidade, carinho e respeito. O doente, devido a situacdao em que se encontra, encontra-
-se num momento de debilidade, e porisso necessita de se sentir querido e respeitado. Nao
necessita de palavras ocas nem de discursos. Por vezes, uma mao amiga que lhe transmita
tranquilidade e apoio ja é suficiente. Porvezes, um sorriso pode ajudar mais do que qualquer
conversa.

Saber escutar. Se nos pusermos no lugar do doente de cuidados paliativos, entenderemos
gue se encontra num momento em que se vai desligando da vida, em que ter alguém por per-
to que o oica e 0 ajude a ndo se sentir sozinho é muito importante. E muito importante evitar
a solidao da pessoa que sofre. Ouvir nao é facil. Nao se pode improvisar. Por isso, a pessoa
voluntaria tem de estar preparada e precisa de adquirir ferramentas que facilitem o saber
ouvir em situacdes dificeis como as que vai viver. Tem de mostrar uma resposta empatica e
compreensiva. E preciso escutar sem julgar, permitir a quem sofre desafogar-se e revelar os
seus medos, se desejar.

Paciéncia e tolerdncia. Quando se acompanha um doente, é facil cometer o erro de realizar
0 acompanhamento ao proprio ritmo. Existe o risco de nao se adaptar a situacao do doente,
que é o verdadeiro protagonista da prestacao destes cuidados. As suas queixas reiteradas, as
conversas repetitivas, etc. podem parecer incomodas. A pessoa voluntéria tem de saber gerir
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corretamente a situacdo e ter paciéncia. E o seu momento e o voluntario acompanha o ritmo
do outro.

Constancia e responsabilidade. Todas as pessoas que fazem voluntariado tém de compreen-
der claramente que estdao a acompanhar um doente num momento dificil da sua vida e, por-
tanto, tém de ser responsaveis no acompanhamento e respeitar o compromisso que assumi-
ram.

Perseveranca. No acompanhamento diario, a pessoa voluntaria tem de estar preparada para
as inimeras dificuldades e contratempos que tera de enfrentar. Nao pode desanimar assim
que encontrar o primeiro problema. E importante manter a coragem, a disciplina e o bom hu-
mor para enfrentar tudo o que for sucedendo.

Criatividade. Apesar de estar doente, a pessoa nao € incapaz, e ha com certeza coisas que
pode realizar e que a ajudam a melhorar a sua autoestima, mesmo na situacao em que se
encontra. A pessoa voluntaria esta ai para promover a autonomia do doente e o seu valor
pessoal através do reforco positivo (pentear-se, jogar as cartas, etc.).

Conhecimento e dominio dos proprios sentimentos. Assistir ao fim de uma vida é dificil e, se
a pessoa voluntaria ndo dispuser da maturidade pessoal necessaria e de uma compreensao
basica de que todos nds viveremos essa situa¢ao num determinado momento, podera fazer
um acompanhamento desprovido de significado. A pessoa voluntaria tem de dispor de ferra-
mentas pessoais que a ajudem a gerir esses sentimentos e a marcar os limites e a distancia
necessarios. Tem de transmitir serenidade.

Cooperagao com o resto da equipa. A agao voluntaria esta enquadrada no trabalho de uma
equipa. Quem exerce o voluntariado ndo esta sozinho. E bom partilhar ddvidas e emocdes
com os restantes colegas, hem como o trabalho que se esta a fazer. Toda a equipa tem de
intervir com os mesmos critérios, caso contrario pode-se desorientar o doente e a familia.
Uma das fung¢des do voluntariado consiste em proporcionar uma «mais-valia» a assisténcia
prestada. A atividade qualificada dos profissionais, o voluntariado acrescenta um campo de
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novas possibilidades, que permite aprofundar a assisténcia integral no desenvolvimento dos
aspetos mais humanos e relacionais da pessoa.

e Aprendizagem permanente. A pessoa voluntaria sai do territério do habitual para se embre-
nhar num terreno desconhecido. Isto é sempre um risco a assumir, que exige o desenvolvi-
mento de uma atitude de aprendizagem vital permanente, incluindo uma presenca ativa nos
espacos formativos, mas que vai muito mais além destes. Esta aprendizagem incorpora tudo
0 que se encontra entre a saida de si préprio, quando se deixa afetar pela realidade do outro
na sua situacao concreta, e a aquisicao da capacidade de dar o melhor de si em termos de
presenca préxima e humanizadora.

e Serrespeitoso com as crengas, os costumes, os valores e as ideias do doente, bem como com
a sua histéria de vida. O voluntariado representa a supera¢ao de qualquer tipo de preconcei-
to e esteredtipo cultural, social, religioso ou politico. No seio de uma sociedade excludente
e que alimenta a discriminacao de determinados coletivos, a agao voluntaria torna-se apoio
universal e personalizado ao mesmo tempo.

e Tato, diplomacia e discri¢do. A pessoa voluntaria tem de ter a capacidade de definir os limites
da sua intervencao e de evitar imiscuir-se em areas que o doente e a familia preferem nao
partilhar.

e Ndo fazer ostentacdo. E importante manter a discricdo e ndo se gabar de bens materiais ou
emocionais. A pessoa voluntaria tem de ter em consideragao a situagao de fragilidade em que
o doente e a sua familia se encontram. Tudo tem de ser entretecido com a maxima suavidade:
na palavra, no olhar, nos gestos.

e Atitude dindmica e positiva. A presenca em contextos de sofrimento & uma questao muito
séria, mas nao implica necessariamente um dia-a-dia triste ou cabisbaixo. De facto, o volun-
tariado tem de ser exercido com um espirito de dinamismo positivo, capaz mesmo de manter
um saudavel sentido do humor.

e Segredo profissional. O trabalho voluntario esta enquadrado num ambito estruturado e nao
se pode esquecer nunca que o que se escuta e partilha é privado e proprio de cada doente e
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familia. Tem de se ter especial cuidado com o que se fala nos corredores, com outros volunta-
rios, etc.

2. Aptidoes baseadas no saber cuidar

Enquanto as atitudes sao disposi¢cdes pessoais, as aptiddes residem no dmbito das capacidades
pessoais. Estas capacidades permitem e habilitam o correto desempenho da acao, neste caso da
acao voluntaria no ambito dos cuidados paliativos. Se hd um termo que concentra o nicleo e o sen-
tido da presenca do voluntariado neste ambito é precisamente a palavra cuidado.

Cuidado é a orientagao e descricao do tipo de atividade que o voluntariado exerce neste ambito.
Mas antes de empreender qualquer acao desta natureza, a pessoa voluntaria tem de examinar as
suas capacidades em termos de cuidado dos outros.

Como se viu anteriormente, o eixo da medicina esta articulado no duplo movimento de curar e
cuidar; ambos sao complementares. O voluntariado centra-se no cuidado e a partir dai colabora nos
programas de salide em que participa, proporcionando cura fisica, psicologica, relacional e espiri-
tual. A sua capacidade de cuidado resultara em possibilidades de melhoria e cura em todos esses
ambitos, tanto para os doentes como para os seus familiares.

Mas querer cuidar ndo é suficiente. Para cuidar é necessario saber cuidar. Por isso propomos
algumas reflexdes sobre o cuidado.

e O cuidado e a esséncia do humano. Vejamos o seguinte relato mitoldgico acerca da origem
do cuidado. Um mito ndo é uma descricao conceitual mas uma narracao metaférica, cheia de
simbolos a decifrar.

«Um dia, enquanto o Cuidado atravessava um rio, deteve-se e, depois de refletir, pegou num
bocado de lodo e comegou a formar a figura do ser humano. Enquanto meditava sobre o que
tinha realizado chegou Jdpiter e o Cuidado pediu-lhe que infundira um sopro de vida na cria-
tura que tinha formado. Entao o Cuidado manifestou o seu desejo de pdr o seu préprio nome
ao ser humano, mas Japiter insistiu em dar-lhe o seu. Enquanto o Cuidado e Jdpiter discutiam
sobre esta questao, a Terra apareceu e declarou que se a criatura tinha de receber um nome
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devia ser o seu, dado que ela tinha dado o proprio corpo para lhe dar forma. Depois de mui-
ta discussao infrutifera, os trés participantes da disputa acordaram submeter-se ao juizo de
Saturno. E esta foi a decisao de Saturno: Jlpiter, que tinha insuflado o espirito ou alma no ser
humano, recuperaria a sua alma depois da morte, e com isso teria suficiente. Dado que a Terra
lhe tinha dado o seu préprio corpo, este ser-lhe-ia devolvido ap6s a morte; e de novo Saturno
manifestou que com isso a Terra teria suficiente. Finalmente, Saturno acrescentou que dado
que o Cuidado tinha sido o primeiro a formar o ser humano, que fosse ele que o possuisse e 0
suportasse durante toda a sua vida. Por dltimo, quanto ao nome que teria de receber, Saturno
decidiu que se chamaria “homo” dado parecer ter sido fabricado do “hdmus”»>.

Desta narrativa depreende-se uma conclusao fundamental: a acdao de cuidar esta enraizada nas
proprias entranhas do ser humano. E o Cuidado que o cria e o protege. A acdo de cuidar revela ndo
s6 uma atitude, uma disposicdo ou uma capacidade, mas a propria constituicao do ser humano.

Para a pessoa criar € de algum modo cuidar. Cuidando criamos e tornamo-nos mais profunda-
mente humanos. O cuidado é uma via privilegiada de humanizacao.

Neste sentido, o cuidado de um doente nao pode ser catalogado como uma tarefa qualquer,
dado implicar um contacto muito real com a prépria condicao humana. Mediante a acao de cuidar,
a pessoa humaniza-se, ou seja, assume plenamente a sua humanidade. Além disso, de certo modo
gera uma maior semelhanca com o seu criador, o Grande Cuidador, o que significa que a acdo de
cuidar enobrece o ser humano, dignifica-o, ao mesmo tempo que dignifica e humaniza a pessoa
cuidada.

Desta forma, o cuidado conduz a um cara-a-cara com a prépria condicdao humana, que nos re-
corda que o ser humano esta feito para cuidar e para ser cuidado, tanto no sentido ativo como no
sentido passivo da expressao.

e O cuidado e a recetividade. No voluntariado procura-se a pratica da recetividade, entendida
como o exercicio de se deixar encher pelo outro. Mais que ao ativismo, o voluntariado nas

5. Tomado de F. TORRALBA, Antropologia del cuidar. MAPFRE, Barcelona, 1998, pag. 310. O desenvolvimento desta epigrafe
é devedor do pensamento que Torralba apresenta nesta obra.
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unidades de cuidados paliativos estd chamado a deixar que o outro ocupe o seu lugar, tenha o
seu tempo, tome a palavra, imponha o siléncio, e transmita uma mensagem (nica e irrepetivel.
Isto significa ter a capacidade de se colocar na posicao do outro, no que o outro necessita. Por
isso, a capacidade de escuta e de saber estar serd uma pratica intrinseca ao exercicio do volun-
tariado com doentes em cuidados paliativos. Poder-se-ia dizer que o cuidador tem um papel
muito ativo apesar de, na pratica, a sua expressdo na maioria das vezes parecer passiva, dado
tratar-se de uma atividade de tipo recetivo. Esta nao pode ser confundida com a indiferenca,
que finalmente é inatividade e certo menosprezo do outro. Pelo contrario, quem cuida com
uma atitude de recetividade € quem consegue singularizar e personalizar a a¢ao neste doente,
gue tem este nome, que viveu até este momento, que vive rodeado destas circunstancias. O
verdadeiro protagonista da acao cuidadora do voluntariado em cuidados paliativos nao é a
pessoa que cuida mas a que é cuidada. Mediante a recetividade, o cuidado permite que ambas
sincronizem ritmos e tempos. S6 a partir dai pode existir compreensao, comunicacao e expres-
sao emotiva. Deste modo podemos afirmar que cuidar de alguém é atuar segundo o ritmo vital
do doente, sem acelerar nem abrandar os seus processos habituais.

O cuidado e a atengdo. A atencao é uma disposicao que ajudara a pessoa voluntaria a sinto-
nizar os seus atos consigo propria e com o que a rodeia. E mais além de uma funcao esporadi-
ca, desenvolver a capacidade de prestar aten¢ao ajuda a centrar o cuidado. Prestar atencao é
uma forma de despertar e de se deter sobre o que V&, ouve, saboreia, cheira e toca. O cuidado
e a atencao vinculam-se especialmente na aplicacao de todos os sentidos sob o paradigma
da ternura: sentir com ternura a forca da realidade para a enfrentar com renovadas energias
de amor. Desta forma:

- O olfato, que é um dos sentidos menos nomeados e mais utilizados para reconhecer uma
pessoa. Mediante o olfato reconhece-se igualmente a autenticidade de cada pessoa. Agu-
car o olfato possibilita também detetar novas necessidades na acao voluntaria entre este
tipo de doentes e as suas familias. Quem esta pendente do outro antecipa necessidades. O
olfato é o sentido da antecipacao.
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— A visdo, que se constitui em olhar que apalpa a curta distancia e vislumbra o que esta
mais além. Sem arrogancias, a visao tem de ajudar a perceber a verdade com realismo e
honradez. Avisao é o sentido do assombro; é a condicao da possibilidade de ser afetado
e de dar a resposta adequada.

— A audicao, para escutar os latejos da vida e o que verdadeiramente acontece a pessoa
doente e aos seus familiares, para saber distinguir as vozes dos ecos, para escutar 0s
sons do siléncio, desse siléncio reverencial que emerge da dor e do sofrimento. A pessoa
voluntaria tem de saber escutar simplesmente para nao se fazer de surda. A audi¢ao é o
sentido da contemplagao e da imersao na realidade quotidiana.

— O tato, para garantir a solidariedade calida do encontro humano, que é o grande superavi-
te do voluntariado. A pessoa voluntaria tera de desenvolver o sentido do tato para se sen-
tir unida e no mesmo caminho que os doentes, que as suas familias, e que os restantes
membros da equipa com que colabora; para reconhecer a sua propria fragilidade e a sua
necessidade dos outros, para saber apoiar-se, para abracar e ser abracada. E a ponte que
vincula mediante o afago. O tato é o sentido da ternura e da ética do cuidado.

— O paladar, para saborear lentamente cada passo, cada rosto, cada histéria de vida que se
cruza no caminho. Para nao perder o sentido de que esta terra ou sabe a fraternidade ou
ainda nao encontramos o ritmo da nossa atividade. Saborear a realidade permite ao vo-
luntario assumi-la e encarregar-se dela sem amargura, sem abatimento, com a esperanca
de que se pode dar outro «sabor» a este mundo. Este exercicio permite um tipo particular
de compreensao: a que nos faz perceber que é sempre o outro que nos salva. O paladar é
o sentido da sensibilizacao, entendida ndo como uma campanha, mas como a capacida-
de de nos abrirmos a realidade social e de nos deixarmos cativar pelas suas possibilida-
des de humanizagao e evolugao.

e O cuidado e o respeito. O respeito pelo outro é a primeira forma de responder efetivamente a
necessidade que o doente apresenta. Mas é necessario recordar que qualquer resposta tera
de respeitar sempre a autonomia do doente, fortalecendo a sua margem de liberdade. Cuidar
de alguém nao é uma acao paternalista, mas um tipo de gesto que tem como finalidade res-
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tituir, dentro do possivel, a autonomia do ser humano cuidado. Associado ao respeito, o cui-
dado cria um espaco privilegiado de liberdade. E incontestavel que as margens de autonomia
dos doentes que se encontram em cuidados paliativos sao progressivamente menores, ou
sofrem graves altera¢des, mas o processo de acompanhar cuidando exige o maximo respeito
pelas margens de que o doente ainda dispuser, por mais reduzidas que sejam. A (nica pre-
missa irrenunciavel é a centralidade da pessoa do doente. Esta centralidade torna o respeito
pelo outro o ato e a decisdao em que a a¢ao voluntaria esta fundamentada.

O respeito pelo outro permite reconstruir a autonomia, ou seja, ajuda a pessoa doente a recu-
perar alguns dos aspetos basicos da sua existéncia, nomeadamente a sua responsabilidade,
0 seu proprio critério. Esta reconstrucao ou recuperagao da parte mais auténtica da pessoa
completa um tipo de acao carregada de humanidade. Por isso o respeito é uma profunda
demonstracao de amor. A pessoa que nao amamos pode ser “descuidada”, enquanto cuidar
consiste em despertar a admira¢ao pela esséncia do outro, que é um ser semelhante mas
diferente.

O cuidado e o reconhecimento. O cuidado é um processo mediante o qual o cuidador procura
reconstruir responsavelmente, com o doente, a estrutura plural e diversa que esta pessoa
representa. O voluntario encontra-se perante uma estrutura debilitada, danificada, vulnera-
vel. A doenca representa uma grave erosao desta estrutura pessoal, nao sé do ponto de vista
fisico, mas também de uma perspetiva psicolégica, relacional e espiritual.

0 reconhecimento do outro encontra-se na base deste processo de reconstrucao. Afasta-se
tanto do paternalismo e da invasao do outro como da indiferenga. Reconhecer o outro é, aten-
dendo a etimologia do termo em francés, «volver a nascer com o outro». O reconhecimento
permite de alguma forma expressar que se “acredita na pessoa, nas suas possibilidades”,
que esta “ainda é capaz de dar o melhor da sua esséncia boa e digna”. O cuidado que expres-
sa reconhecimento do outro é sanador e reconforta no nicleo mais intimo do doente.

Do mesmo modo, o reconhecimento representa uma parte importante da analise e compreen-
sdo das circunstancias que o doente atravessa. Reconhecer o outro é, neste caso, compreen-
der as circunstancias que vive relacionadas com a sua doenca, com os seus entes queridos,
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com a sua estadia hospitalar ou em domicilio, com os seus instaveis estados de espirito, com
tudo o que, de uma forma ou de outra, o rodeia e condiciona.

e O cuidado e o encontro. No fundo, o cuidado é uma forma de celebrar um peculiar tipo de en-

contro entre o voluntario e o doente. Tradicionalmente considera-se que a mais-valia da acao
voluntéaria reside na capacidade de encontro pessoal. Nao é a atividade desempenhada ou o
lugar ocupado o que move a pessoa voluntaria ou o que a torna necessaria no nosso mundo.
E a sua capacidade de se encontrar cara a cara com o outro. O voluntariado é a solidariedade
feita singularidade no encontro com uma pessoa com nome e apelidos.
Esta caracteristica adquire uma maior relevancia, se é que é possivel, no espa¢o das unidades
de cuidados paliativos. O encontro torna-se entdo dialogo respeitoso, baseado na proximi-
dade, nessa pessoa que se aproxima e se implica na criacao de uma relacao fraternal, e que
é capaz de a levar até onde o doente diga e permita. Neste espaco, o encontro & um dialogo
de presencas, nao sé de palavras. No processo de cuidar o didlogo é sempre essencial, dado
pressupor a capacidade de realizar um intercambio real entre ambas as pessoas. Mas no caso
das pessoas doentes e em situacao de extrema vulnerabilidade, este didlogo é muito espe-
cial. Na sua profundidade, o processo de cuidado transforma-se num dialogo mais além das
palavras que podem ser articuladas num dado momento. Encontramo-nos perante um dialo-
go de presencas, um profundo encontro entre dois seres humanos que, quer falem quer nao,
se olham nos olhos, se enriquecem mutuamente e chegam ao fundo das suas pessoas.

e O cuidado e o acompanhamento. O encontro que a pessoa voluntaria celebra em forma de
cuidado transforma-se numa espécie de acompanhamento ao longo do processo da doenca.
Cuidar torna-se entao acompanhar o outro reconhecendo as suas necessidades e possibilida-
des pessoais. Acompanhar alguém é caminhar a seu lado no seu processo, é estender-lhe a
mao, proporcionar-lhe seguranga, humanidade e encorajamento, a partir de uma posicao de
humildade. Acompanhar uma pessoa nao é indicar-lhe o caminho, nao significa mostrar-lhe
os atalhos, impor-lhe os passos a dar, ou se tem de correr ou ir mais devagar, nem sequer
significa conhecer a direcao que esta vai tomar. Significa, isso sim, caminhar a seu lado, res-
peitando a sua liberdade para decidir o seu caminho e o ritmo dos seus passos. Acompanhar
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é ter sentido do ritmo, dos tempos, dos espacos, da perspetiva do outro. Porisso, para cuidar
acompanhando é preciso compreender e assumir a complexa realidade em que tanto o doen-
te como os seus familiares estao imersos. E isto significa prestar aten¢ao a todas as nuances
e detalhes que cada situagdo acarreta.

O cuidado e a responsabilidade ética. O voluntariado é um exercicio de solidariedade res-
ponsavel. Cada pessoa compromete-se a realizar a sua colabora¢ao na respetiva entidade.
Mas no caso do voluntariado em unidades de cuidados paliativos a responsabilidade é es-
pecialmente exigente. Acompanhar um ser humano fragil ou vulneravel é exercer uma forma
de responsabilidade pessoal e social. Mediante o cuidado a pessoa voluntaria demonstra de
forma fisica o valor da responsabilidade.

A responsabilidade foge da improvisacao e revela-se como capacidade de previsao e de arti-
cular um compromisso partilhado. Nestes termos, a responsabilidade configura-se como de-
ver moral com quem sofre em extrema vulnerabilidade. Cuidar de uma pessoa, entao, é exer-
cer a responsabilidade ética, é preocupar-se por ela e assumir essa preocupacao como um
dever moral e ndo unicamente como um sentimento de proximidade. Precisamente porque
a acao de cuidar implica responsabilidade, tem uma natureza inevitavelmente ética, além
de antropolégica, psicoldgica, social e espiritual. No ato de cuidar é importante atender as
necessidades espirituais que o doente manifestar. Em situacoes de extrema vulnerabilidade
a procura de sentido adquire uma importancia extrema e é expressada de mdltiplas formas,
especialmente através de interrogantes de tipo religioso (no ambito de uma religido concreta)
ou de tipo espiritual. Para a pessoa que sofre, a construcao de um sentido espiritual pode ser
uma necessidade; para quem acompanha e cuida trata-se de uma responsabilidade ética,
decorrente do dever moral de responder a necessidade do doente. O dialogo &, uma vez mais,
crucial para garantir a satisfacao das necessidades espirituais que o doente manifesta.

O cuidado e o siléncio. HA momentos em que o cuidado nao precisa de palavras. Quando a
palavra é indtil, quando ja ndo é necessaria, quando se torna inservivel e inoportuna, a pre-
senca pessoal continua a ser necessaria. S0 momentos em que o voluntario tem de saber
estar presente em siléncio. Nestes casos, o siléncio é um agente extraordinariamente comuni-
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cativo. O voluntario tem de saber construir um siléncio repleto de ternura, cumplicidade, res-
peito, recolhimento, em que os aspetos nao verbais da comunica¢ao entram em jogo, dando
a mao, sorrindo, apaziguando.

A comunicac¢do nao verbal, ou seja, o gesto, o olhar e o siléncio, ocupa um lugar transcenden-
tal no ato de cuidar. E necessario ter sempre presente que 70% da comunicacdo sdo gestos
e atitudes corporais. De facto, mesmo na linguagem verbal, para quem escuta, o tom é mais
importante que o contelido. E muito importante desenvolver uma boa articulacdo deste tipo
de linguagem, porque o doente é extraordinariamente sensivel a este modo de comunicacgao.
Cuidar consiste, basicamente, em escutar, ou seja, em ser recetivo as necessidades do doen-
te.

e (O cuidado e asingularidade. O voluntariado é a proclamacao da compaixao com uma pessoa
de carne e 0ss0. Afastado das manifestacdes de uma solidariedade sem rosto, o voluntariado
ganhou a batalha da singularidade.

Nas unidades de cuidados paliativos o cuidado torna-se especialmente singular. O volunta-
riado ndo atende ou visita um certo ndmero de unidades hospitalares ou de camas da uni-
dade de cuidados paliativos, ou um certo domicilio particular. A pessoa voluntaria visita e
encontra-se com a Marta, o Pedro, a Serafina ou o Nemésio, seres humanos que para ela sao
Gnicos e irrepetiveis. No mundo da doenca ndo se pode cuidar em grupo, porque cada ser
humano tem a sua prépria realidade, o seu préprio mundo, e acompanha-lo na sua doenca
concreta é apostar na sua singularidade.

Cada qual vive e percebe o seu processo de doenca, de dor, de fragilidade, de uma determi-
nada maneira, de uma perspetiva pessoal, condicionada pelo seu caracter, pela sua biografia
e pelas circunstancias em que se encontra. A percecao do sofrimento é pessoal e subjetiva.
O voluntariado acompanha e cuida nessas circunstancias pessoais em que as receitas gene-
ralistas, as palavras ocas ou 0s conselhos que soam a banalidade nao tém cabimento. Tratar
com justica os doentes na dltima etapa da sua vida nao significa trata-los a todos da mesma
maneira, requer a sabedoria que permite dar a cada um o que necessita em cada momento.
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e O cuidado e o tempo. A questao do tempo é crucial no apoio aos doentes na Gltima fase da

vida. Quando o tempo escasseia, é necessario dedicar especial atencao a necessidade de
momentos reais do doente e ao conteddo que deseja para os preencher. O voluntario tem de
respeitar o ritmo do doente e acompanha-lo nos passos que decidir dar. E mais importante a
qualidade do tempo que a quantidade.
O voluntario tem de deixar na mochila ou em casa as suas pressas e 0s seus problemas. Pe-
rante o doente sé existe essa realidade. Ndo ha mais tempo que esse que esta a viver com
€ssa pessoa; porisso é preciso sentar-se tranquilamente e conversar devagar, até onde ele ou
ela disserem.

e O cuidado e a acao coletiva. O facto de o cuidado ser um apoio personalizado e singular nao

exclui a sua natureza comunitaria. Cuidar é um processo singular que implica coesao e traba-
lho em comunidade.
O voluntariado nas unidades de cuidados paliativos é consciente das suas limitagoes e da
necessidade de aprendizagem permanente. Por isso trabalha em equipa com os restantes
profissionais e coordena a sua atuacao com outros voluntariados e organizac6es solidarias
presentes no seu ambito geografico, fazendo das redes de solidariedade plataformas de en-
contro e de trabalho em comum, gerando desta forma uma verdadeira identidade solidaria da
que todos nos sentimos igualmente participantes.

Em resumo, a autenticidade, como atitude, e o cuidado, como aptidao, constituem os eixos trans-
versais que vertebram a insercao positiva do voluntariado nas unidades de cuidados paliativos.
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CAPITULO 5

Algumas experiéncias cruciais

Todas as ag¢des voluntarias implicam uma imersao em experiéncias de indubitavel profundidade
humana e humanizadora. No caso do voluntariado em unidades de cuidados paliativos, é neces-
sario tomar em consideracdo que a pessoa voluntaria vai inevitavelmente encontrar experiéncias
sumamente impactantes, que requerem instrumentos e estratégias de gestao e desenvolvimento
de sentimentos, emocdes e pensamento.

Todas as pessoas, sejam quais forem as suas circunstancias, a sua vivéncia nestes momentos
da suavida, sao igualmente dignas do nosso acompanhamento. Porisso, & imprescindivel recordar
que neste caminho seremos companheiros de alma de pessoas em diferentes situacgoes.

«Ha quem transforma a doenca num calvario e quem a transforma numa oracao, quem
nao para de chorar sobre as suas desventuras e quem nao deixa de sorrir perante as
dificuldades, quem ndo pensa mais que em si préprio e quem dedica todos os seus
esforcos a aliviar as preocupac¢des dos outros, quem ama a vida e quem nao tem quem
amar, quem quer ser consciente de tudo e quem nao quer serinformado de nada, quem
acredita que a morte é contagiosa e quem a contempla como o termo que da a cada coisa
a sua justa perspetiva»®.

Acompanhar todas estas pessoas pode resultar perturbador, pode gerar desassossego ou ansie-
dade, porque estamos a partilhar as lagrimas de uma dor claramente manifestada. Havera oca-
sides em que ndo seremos capazes de dizer nada, s0 estar perto destas pessoas. Podemos sempre

6.A. Pangrazzi. Vivir el ocaso. Miedo, necesidades y esperanzas frente a la muerte. PPC, Madrid, 2007, pag. 48.



46 VOLUNTARIADO EM CUIDADOS PALIATIVOS. FORMACAO BASICA

escutar e permitir que exteriorizem a sua dor mais profunda; podemos sempre fazer que a calidez
que sentimos se materialize num afago. Podemos sempre acolhé-las, oferecer-lhes espaco e tempo
para ser elas proprias; podemos sempre cuidar, solidarizar-nos com elas e com o seu sofrimento,
com o seu amor e a sua dor.

A seguir oferecemos, de forma narrativa e o mais préxima possivel da vida dos novos voluntarios,
um conjunto de experiéncias cruciais que terao certamente de enfrentar. O objetivo deste apartado
consiste em oferecer um enquadramento adequado para a reflexao necessaria para interiorizar e
partilhar melhor estas experiéncias.

1. Contacto com a morte

«Tenho muito medo da morte, muito medoy’.

Sao palavras de Paco, de 52 anos. Acaba de ser admitido na unidade de cuidados paliativos e, pas-
sados dois minutos de estar aqui, expressou o que sente. A sua sinceridade é impactante.

O que fazer com este medo?

0 voluntariado numa unidade de cuidados paliativos encontra todos os dias seres humanos que es-
tao num determinado momento do processo de morrer. Cada experiéncia pessoal é diferente, mas
0 medo esta nalgum ponto deste caminho. Alguns ja o terdao ultrapassado, outros ficarao detidos
nele durante algum tempo, alguns seguirdo o caminho em paz... e as pessoas voluntarias, para rea-
lizar o seu acompanhamento, tém de se sentar na berma do caminho, ao lado do medo, durante o
tempo que cada doente necessitar antes de prosseguir. Sentados ali com o Paco, o seu medo pode
ligar-se ao nosso. Se ainda nao tivermos confrontado a morte, talvez tenhamos de o fazer a seu
lado. Teremos de aceitar a nossa finitude, encarar a nossa propria morte, tornar-nos conscientes de
que a morte é uma inevitabilidade, ndo s6 para o Paco, mas também para nés.

7.).C. Bermejo (ed.). La muerte ensefia a vivir. Vivir sanamente el duelo. San Pablo, Madrid, 2006, pag. 31.
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Mas como se consegue?

«A morte ainda é um acontecimento terrivel e aterrador, e 0 medo que inspira € um sentimento
universal mesmo que acreditemos que o domindmos a muitos niveis»2,

Ha um ingente trabalho a realizar na necessidade de ver a morte como uma parte da vida. Boff®
afirma que a morte ndo se manifesta unicamente no fim da vida, mas que se aloja ja no seu préprio
inicio e na sua propria substancia: «Ao nascer, ja come¢amos a morrer, e vamos morrendo ao longo
de toda a nossa vida, até finalizar este processo. A morte, portanto, pertence a vida [...] Significa
aceitar e acolher as manifesta¢des da morte, como, por exemplo, as limita¢oes, os achaques, a ig-
norancia, a fragilidade corporal e espiritual, as doencas».

E o Paco pode replicar: «Sim, sim, tudo isso esta muito bem... mas eu estou a morrer... e iss0
nao me tranquiliza!». O medo do Paco ndao admite distracdes. De certa forma, para ele o mundo pa-
rou. No Paco vislumbro o que me pode passar a mim, mas que agora nao me esta a passar. Talvez
nao saibamos como enfrentar este momento. Talvez o nosso papel seja escutar o Paco, ajuda-lo a
identificar os seus medos e a descobrir onde se escondem. Aprender a seu lado os mistérios deste
labirinto e descobrir cada um dos seus recantos. Dando a mao ao Paco, podemos introduzir-nos
nos mistérios do labirinto da morte. Percorrer com ele os recantos mais escuros, 0s que nao tém
saida, os que nos permitem descansar um bocadinho, os solitarios, os dos seus amores, os das
suas lagrimas, os da sua ira, o recanto da sua aceita¢dao. O percurso é (nico e desconhecido, os
lugares também. Transitaremos por estes recantos juntamente com o Paco: nds acompanhamo-lo
e ele ajuda-nos a conhecer uns lugares provavelmente semelhantes aos que num dado momento
teremos de percorrer. Acompanhando o Paco também somos acompanhados. Cada passo com ele
€ um passo de ida e um passo de volta, um passo que o ajuda a preparar-se para a ida e um passo
de volta para n6s, um passo que nos devolve a vida, para que esta adquira o seu verdadeiro sentido,
a sua autenticidade. O contacto com a morte da mais vida a nossa vida. E isto serd uma das coisas
que o Paco fara por todos nés.

8. E. Kiibler-Ross. Sobre la muerte y los moribundos. Alivio del sufrimiento psicoldgico. Clave, Barcelona, 2010, pag. 18.

9. L. Boff. Francisco de Asis. Ternura yvigor. Sal Terrae, Santander, 1983, pag. 212, 213.



48 VOLUNTARIADO EM CUIDADOS PALIATIVOS. FORMACAO BASICA

O que é que podemos e o que é que nao podemos fazer?

Cura-lo, por-nos a investigar todas as alternativas possiveis... Podemos estabelecer uma rela-
¢ao baseada na dimensao da «curax». Desta forma assumimos um papel protagonista perante a pes-
soa que esta a sofrer e ndo a deixamos efetuar o seu préprio percurso de sanacao, que lhe permitira
ir enfrentando este processo sem amargura e sem resignacao.

Como dizia Boff, <o amor ao inevitavel aceite sem amargura, mas também sem resignacao servil.»'°

Partilhar com ele tudo o que nés ja sofremos... Podemos partilhar as nossas proprias experién-
cias de sofrimento, mas acabaremos por as aliar com o sofrimento do Paco, fazendo com que este
se eleve ao quadrado.

«0 mais importante é a nossa propria atitude e a nossa capacidade de enfrentar a doenca e a
morte. Se este é um grande problema na nossa vida e vemos a morte como um tema tabu, aterrador
e horrivel, nunca poderemos ajudar um doente a enfrenta-la com tranquilidade.».

Sentar-nos a seu lado e dar-lhe a mdo com todo o respeito... Podemos acompanha-lo seguin-
do o seu ritmo, sem forcar nada, talvez em siléncio. Podemos olhar o Paco nos olhos, como o que
somos, seres vulneraveis como ele. Nao fugimos do seu olhar, da sua ang(stia. Podemos comuni-
car-lhe que estamos a seu lado, partilhando o seu medo, porque também ja o sentimos ou ainda o
sentimos. Podemos demonstrar-lhe que nao estara sozinho neste labirinto. Todos, a sua familia, os
profissionais da salide, todos o vamos acompanhar pelos recantos do seu labirinto, fazendo tudo o
que for possivel juntos.

Se deixarmos que o Paco se relacione com a nossa dor (as nossas perdas, 0S nossos vazios,
as nossas doencas ou as dos nossos entes queridos), mas também com 0S N0SS0S recursos para
a enfrentar (aceitacdo, compreensao, compaixao), talvez 0s nossos proprios recursos de sana¢ao
possam ajudar a despertar os do Paco. E o Paco seré o protagonista do seu préprio processo, sentird
que ainda pode fazer muita coisa, que nem tudo esta perdido, que nas suas maos esta a decisao de
como viver um dos processos mais dificeis da sua vida, da sua vida até ao final.

10. L. Boff. Francisco de Asis. Ternura yvigor. Sal Terrae, Santander, 1983, pag. 202.

11. E. Kubler-Ross. Sobre la muerte y los moribundos. Alivio del sufrimiento psicoldgico. Clave, Barcelona, 2010, pag. 51.
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Isto exige que, antes do nosso encontro com o Paco, tenhamos realizado um processo de autoe-
xploragao que nos tenha permitido detetar os nossos medos e encontrar as nossas capacidades de
os enfrentar. Que tenhamos descoberto a vida na nossa vida. Que tenhamos feito caminho dentro
de nés préprios... E que tenhamos descoberto o que significa para cada um de nés ser vulneravel,
ser limitado e finito, sabendo que ha situa¢des que estao fora das nossas maos. Se representamos
antecipadamente a nossa prépria morte é para que o significado desta situacdo influencie a orien-
tacdo davida, ou seja, para que possamos organizar a vida de acordo com o sentido da morte.

Ser nds préprios, com as nossas ddvidas, as nossas debilidades, as nossas possibilidades, as
nossas aprendizagens, levar-nos-a a estabelecer relagdes sinceras e auténticas com o Paco e com
todas as pessoas num momento de intenso sofrimento que encontrarmos no nosso caminho.

Para refletir:

«Integrar a propria morte significa viver sabendo-se finito, reconhecendo-se limitado, dis-
posto a morrer as pequenas mortes de cada dia, pondo as bases da prépria vida em valores
que transcendem a imediatidade do espaco e do tempo»*.

2. Encontro com a pessoa

«Os filhos da Maria estavam muito tristes porque a sua mde ndo falava nem comia. Quem sabe
porque € que ndo fala! Também € necessdrio aprender a comunicar com quem ndo fala, a respeitar
os ritmos, as “portas abertas” e as “portas fechadas”, que pedem descanso e respeito pela autono-
mia. E dificil, mas centrarse no doente exige este esforgo.»'.

Sao palavras de José Carlos, que acompanha pessoas no fim da vida e os seus familiares.

12. ). c. Bermejo, E. Diaz-Albo e E. Sanchez (ed.). Manual bdsico para la atencién integral en cuidados paliativos. Centro de
Humanizaci6n de la Salud, Madrid, 2012, pag. 399.

13. ). C. Bermejo (ed.). La muerte ensefia a vivir. Vivir sanamente el duelo. San Pablo, Madrid, 2006, pag. 23-24.
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Antes do doente, estd a pessoa. Em muitas ocasides fazemos que a doenca cubra a pessoa. Isto
faz com que pensemos que a pessoa nao pode tomar as suas proprias decisoes, nao pode estar
ao corrente do seu diagnéstico, que podemos falar de qualquer coisa a sua frente sem a tomar em
consideracdo... Deixdmos que o espirito da doenga engula a pessoa que temos ao nosso lado. Mas,
embora seja certo que a doenca chega a todos os recantos da pessoa, nunca a cobre.

Quem é esta pessoa?

E uma pessoa com uma biografia, tem uma histéria, tem um ambiente, tem uma familia, uns ami-
g0s... tem uma vida. E ao mesmo tempo, € uma pessoa que esta numa situacdo limite. Talvez na
mais intensa situacdo que o ser humano se vé obrigado a enfrentar.

De que necessita esta pessoa?

Ser compreendida, saber que entendemos o impacto que a doenca esta a causar em todo o seu ser.

Confiar, em duas facetas diferentes. Pelo seu lado, saber que estamos a ser sinceros com ela. E
pelo nosso, que confiamos nas suas capacidades e recursos pessoais.

Ser escutada e respeitada, ser tomada em consideragao como ser humano. Saber que nao julga-
mos 0s seus pensamentos, emogoes e ideias. Saber que respeitamos o seu ritmo, que nem sempre é
o0 mesmo, dado que depende de muitos fatores (medicacao, estado de espirito, etc.). E sobretudo, que
tomamos em consideracdo os seus desejos, as suas decisdes para os seus (ltimos momentos de vida.

Sentir afeto e amor, receber um tratamento calido, afetivo e sincero, reforcado por uma fonte de
energia amorosa.

Repensar a sua vida, elaborar a sua histéria, encontrar-lhe sentido, narra-la.

Manter sempre a esperanca, até ao (ltimo momento. Porque a esperanca é sempre possivel,
pode-se sempre esperar 0 melhor, mesmo conhecendo e sendo conscientes da nossa situacgao.

Pangrazzi afirma que «quem acompanha os doentes pode contribuir para a assuncao de atitudes
construtivas mediante uma presenca tranquilizadora, humana, respeitosa e empatica, que promova
a introspecao e explore os recursos interiores dos doentes»'.

14. A. Pangrazzi. Vivir el ocaso. Miedo, necesidades y esperanzas frente a la muerte. 0.c. 2007, pag. 48.
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O que é que podemos oferecer?

Acompanhar na escuta com toda a nossa pessoa: com o olhar, com a expressao, com as maos,
com o corpo, criando um siléncio interior. Ajudando o doente a enfrentar as suas contradi¢des, de
uma posicao de carinho e compreensao, sem agressividade. «O acompanhamento de quem narra a
sua vida esta carregado de conte(ido simbélico, porque narrar a prépria vida representa um verda-
deiro esforco: é por em perspetiva acontecimentos que parecem acidentais. E distinguir no préprio
passado o essencial do acessdrio, 0s pontos cruciais»'.

Acompanhar na gestdo da angdstia. Nestes momentos préoximos da morte surgem muitas per-
guntas relacionadas com o sentido da vida, com o fim que cada um esta a viver. Sao perguntas que
ficam maioritariamente sem resposta. E ndo é necessario forcar uma resposta, s6 precisamos de
partilhar as perguntas. «Nunca digas nada a menos que penses que podes melhorar o siléncio»'®.

Acompanhar com autenticidade. Nao podemos representar nenhum papel ao lado de uma pes-
soa que se aproxima do fim. Temos de estar ao lado dela como o que realmente somos, sem fingir,
com honestidade, com as nossas ddvidas, a nossa confianc¢a, o nosso medo e a nossa esperanca.
Tal como somos, para que ela possa ser tal como é.

«Uma pessoa é auténtica quando é ela propria, quando estabelece uma sintonia entre o seu
mundo interior, a sua consciéncia e a sua comunica¢do externa. A autenticidade é a coeréncia entre
0 gque pensa, 0 que sente e 0 que expressa, sem mascaras. Comeca pelo autoconhecimento, ou
seja, por conhecer os proprios sentimentos e emo¢des que podem surgir na comunicagao com o
doente e por aprender a gerir a propria vulnerabilidade a favor da relacao terapéutica»'’.

Acompanhar com esperanca. Quando falamos de esperanca, falamos de confianca, nao de oti-
mismo superficial. Uma esperanca baseada no conhecimento (sempre até onde o doente desejar

15. . C. Bermejo, E. Diaz-Albo e E. Sanchez (ed.). Manual bdsico para la atencién integral en cuidados paliativos. Centro de
Humanizacién de la Salud, Madrid, 2012, pag. 173.

16. 1bid.

17.). C. Bermejo, E. Diaz-Albo e E. Sanchez (ed.). Manual bdsico para la atencién integral en cuidados paliativos. Centro de
Humanizacién de la Salud, Madrid, 2012, pag. 245-246.
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saber), na seguranca de saber que estaremos a seu lado sempre que necessitar, que ndo estara
sozinho. Uma esperanca dindmica que irda mudando a medida que a doenca for avang¢ando.

«0 simbolo da esperanca é a ancora. Infundir esperanga ndao é mais que oferecer a quem se en-
contra abalado pelo temporal do sofrimento um lugar para se apoiar, um porto seguro, uma ancora
que evite que o barco da vida fique a deriva. Oferecer-se para agarrar, ser alguém com quem parti-
lhar os préprios temores e as proprias ilusdes, isso é infundir esperangax'®.

Procurar a paz. Ser, ao lado do doente e da sua familia, uma presenca de paz. Indagar e aprofun-
dar no que necessita cada pessoa para se sentir em paz e serena. Tanto familia como doente tém
de sentir que fizeram o que desejavam, que expressaram o que sentiam. O doente sentir-se-a em
paz se vir cumpridos os seus dltimos desejos. A familia sentir-se-4 em paz se, apesar da dor pela
auséncia, tiver a certeza de que fez tudo o que tinha de fazer.

Para refletir:

«0s que tém a forga e 0 amor suficientes para se sentarem ao lado de um doente moribundo
no siléncio que vai mais além das palavras saberao que esse momento nao é assustador
nem doloroso, mas a pacifica finalizacao do funcionamento de corpo. Observar a morte
pacifica de um ser humano recorda a queda de uma estrela; num céu imenso, uma entre um
milhao de luzes brilha por uns momentos e desaparece para sempre na noite perpétua. Ser
terapeuta de um doente moribundo torna-nos conscientes da singularidade que cada indi-
viduo neste vasto mar da humanidade representa. Torna-nos conscientes da nossa finitude,
da limitacao da nossa vida. Poucos de nds viveremos mais de setenta anos, e no entanto,
nesse breve tempo, a maioria cria e vive uma biografia Gnica, e tece a sua existéncia no
grande tapete da histéria humana»?.

18. 1bid. pag. 174.

19. E. Kiibler-Ross. Sobre la muerte y los moribundos. Alivio del sufrimiento psicolégico. Clave, Barcelona, 2010, pag. 346.
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3. Estar com a familia

«Entrevistdmos um doente grave que nos disse: “Sei que tenho muito pouco tempo de vida, mas
ndo diga nada a minha mulher, porque ela ndo seria capaz de aceitar isto”. Quando faldmos com
a mulher, por acaso, um dia que vinha fazer{he uma visita, ela disse-nos espontaneamente quase
as mesmas palavrasp.

Ha um complexo tecido familiar que rodeia o doente, que faz parte da histéria da sua vida, e que
esta diretamente implicado nos acontecimentos que ocorrem desde o diagndstico da doenca até
aos momentos finais da sua vida e depois. Doente e familia funcionam como uma unidade.

Que experiéncias podemos encontrar?

Conforme a perce¢ao da morte que a familia tiver, assim vivera este momento da vida. Em muitos
casos, como o acima exposto, a familia e o doente dissimulam os seus sentimentos, procuram
aparentar normalidade, como se nao estivesse a acontecer nada. Estes problemas de comunicagao
sao devidos aos desejos de protecao tanto do doente em relagdo a familia, como da familia em
relacao ao doente. Ha familias que procuram ocultar e esconder a morte, &€ um acontecimento que
as supera e que nao sao capazes de integrar na vida. Contudo, esta luta contra o inevitavel acabara
por gerar, sem o desejarem, um sofrimento acrescentado, que termina frequentemente com um
distanciamento entre a familia e o doente. E tudo isto terd umas consequéncias definitivas na vida
dessa familia apds a partida do seu familiar.

Se a familia assumir a morte como uma parte da vida, sera capaz de viver os (ltimos momentos
do seu familiar a seu lado, com dor obviamente, mas com outra profundidade e outro sentido. A
comunicacao sincera e aberta entre si conseguira que todos possam dar o melhor de si proprios
nestes momentos tao importantes.

Caso contrario, encontraremos familias superadas pela culpa, porque ndo conseguem mudar a
situa¢ado e tudo o que fazem nao lhes parece suficiente. Familias desesperadas porque nao conse-
guem aceitar o que esta a acontecer. Familias profundamente feridas porque estao a perder oportu-
nidades que jamais voltarao a ter.
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«Ha& quem se reconcilia com o inevitavel e quem se dispde a enfrentar o grande passo; mas tam-
bém ha quem luta até a Gltima gota da sua energia para nao atirar a toalha ao chao»?.

Também encontraremos familias que, apesar de serem conscientes de que a morte lhes arre-
bata uma parte insubstituivel da sua vida, conscientes de que nunca viveram uma experiéncia tao
devastadora, nao dedicam o tempo de que dispdem a luta contra o inevitavel. Decidem viver com
intensidade e sentido todos os momentos na companhia do seu ente querido.

«Frequentemente, o melhor modo de acompanhar o doente consiste em oferecer o apoio neces-
sario aos seus familiares»?'.

Qual é o nosso papel com as familias?

A familia tem de percorrer um longo e dificil caminho desde 0 momento do diagnéstico até a etapa
final. As suas necessidades mudarao e continuardao a mudar de muitas formas até depois da parti-
da do doente. Em muitas ocasides, o caminho que a familia percorre nao coincide com o do doente.
Nao vamos poder aliviar a inevitavel dor deste trajeto, mas podemos converter-nos em pontes que
aproximem as pessoas que o percorrem. Estas pontes sao construidas com:

— A certeza de que ambas as partes estao a pensar no bem da outra.

— A confianca propiciada pela coeréncia das respostas que todo o pessoal da unidade de cuida-
dos paliativos, incluindo o voluntariado, da a familia. As pessoas voluntarias nao podem pro-
porcionar informacgdo que exceda as suas competéncias. O coordenador do estabelecimento
proporcionara a informacao necessaria, que concordara com a que os profissionais de sadde
dispdem, mas circunscrita ao nivel do voluntariado.

—Aintencao clara de que ambas as partes possam comunicar com a maxima sinceridade, ex-
pressando os seus mais profundos sentimentos.

20. A, Pangrazzi. Vivir el ocaso. Miedo, necesidades y esperanzas frente a la muerte. PPC, Madrid, 2007, pag. 44.

21. 1bid. 2007, pag. 92.
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— A companhia feita tanto ao doente como a sua familia. A familia necessita de alguém a seu
lado que a acompanhe, que a guie, que a sustenha?2,

— 0 oferecimento de descanso. E de grande ajuda para a familia sentir a tranquilidade de poder
ter um momento de descanso neste caminho (autocuidado de quem cuida).

— A oportunidade de aprender, de propiciar um maior conhecimento, se possivel, entre a familia
e o0 doente. Também de aprender importantes licdes de vida, procedentes do resgate do que é
verdadeiramente importante para a pessoa.

— A possibilidade de uma despedida em paz, em que se possa perdoar ou pedir perdao. Uma
despedida em que ambas as partes tenham a sensac¢ao de que fica tudo bem, de que nao foi
deixado nada importante pendente.

Esta ponte fara que a familia e o doente se sintam mais aliviados, dado que ndo tém de fingir nada,
estdo concentrados no verdadeiramente importante. Esta ponte também favorece que ambas as
partes tomem as decisdes necessarias, sabendo o que o outro pensa e deseja. As pessoas volun-
tarias podem transformar-se nesta ponte.

Para refletir:

«0 que uma pessoa sente quando perde alguém ou algo é precisamente o que tem de
sentir [...] a dor da separacao de alguém ou algo que nos importa € uma das coisas mais
dificeis».

22.).C Bermejo, E. Diaz-Albo e E. Sanchez (ed.), Manual bdsico para la atencién integral en cuidados paliativos, Centro
de Humanizacién de la Salud. Madrid, 2012, pag. 74.

23. E. Kubler-Ross, D. Kessler. Lecciones de vida. Luciérnaga, Barcelona, 2010, pag. 109.
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4. Partilhar o sofrimento

«Penso que se aproxima a hora do fim... Estas dores ddo cabo de mim... Estou cansada... Tenho
medo. Como serd o final? A minha filha poe-se a chorar quando me vem ver... Sei que depois da
morte encontrarei os meus... Como serd esse encontro? Agora ndo quero estar sozinha»®*.

Por um lado, a Maria fala da dor que sente, mas as suas palavras transmitem muito mais que uma
referéncia a dor fisica. As palavras da Maria transmitem um grande sofrimento. Um sofrimento que
abrange diferentes esferas da sua vida.

E muito importante controlar a dor fisica porque esta acaba por controlar a pessoa inteira, domi-
nando-a por completo sem deixar espago para mais nada.

«...0 sofrimento é um complexo estado afetivo e cognitivo negativo, caracterizado por uma sen-
sa¢do que o individuo tem de estar ameacgado na sua integridade, pelo sentimento de impoténcia
para enfrentar a referida ameaca e pelo esgotamento dos recursos pessoais e psicossociais que lhe
permitiriam enfrenta-lo»?.

Francesc Torralba?® afirma que é necessario distinguir entre dor e sofrimento. A dor esta relacio-
nada com a esfera fisica. No entanto, considera que o sofrimento representa um espetro mais amplo
e complexo de padecimentos, que ndo estao necessariamente relacionados com o fisico, mas com
a interioridade da pessoa e todos os niveis de experiéncia que abrange. Assim, na Maria vemos o
sofrimento provocado pelo medo do desconhecido («Tenho medo. Como sera o final?). O sofrimento
pela sua filha («A minha filha pde-se a chorar quando me vem ver...»). O sofrimento perante a soli-
dao («Agora ndo quero estar sozinha).

24. A. Pangrazzi. Vivir el ocaso. Miedo, necesidades y esperanzas frente a la muerte. o.e. pag. 83.

25.).c. Bermejo, E. Diaz-Albo e E. Sanchez (ed.). Manual bdsico para la atencién integral en cuidados paliativos. Centro de
Humanizacién de la Salud, Madrid, 2012, pag. 125.

26.F. Torralba. Antropologia del cuidar, o.c. pag. 272.
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Julio Gdmez?, por sua vez, recolhe o termo de «dor total», de Cicely Saunders. A dor total refere-
-se nao s6 a dor fisica, mas também a:

e Dor psiquica, a relacionada com o mundo emocional do doente. A pessoa que se encontra
no processo de morrer estabelece um didlogo com a morte que a enfrenta a um dos maiores
sofrimentos humanos: o fim da propria existéncia. Enfrentar-se a este evento implica um re-
conhecimento das préprias limitacoes, a consciéncia de que ha coisas que sao incompreensi-
veis para a pessoa. Fica cara a cara com um dos grandes mistérios da vida... um mistério que
provavelmente nao possa ser resolvido.

e Dorsocial, a dor que nos convida a tomar contacto com o mundo de relacdes e o papel social
da pessoa. A pessoa ocupa um lugar neste mundo, no seu mundo: é pai ou mae, é filho ou
filha, amigo ou amiga, irmao ou irma, tem uma profissao. Tudo isto magoa-a e de tudo isto
tem de se ir desapegando.

e Dor espiritual, a que esta relacionada com a procura de sentido a tudo o que ocorre ao doen-
te. A pessoa no processo de morrer aproxima-se do desconhecido, caminha, sem poder parar,
para um horizonte escuro. Antes de chegar, é inevitavel questionar o caminho realizado até
esse momento, o caminho de hoje e o de amanha, em suma, o sentido da vida e o sentido
dado a sua passagem por ela; o sentido que se quer dar aos dias que ainda se tem para viver;
0 que gostaria de deixar na vida de quem fica...

Toda esta dor multiplica-se ao entrar em contacto com a prépria dor do enquadramento familiar do
doente e da equipa de profissionais da salide que 0 acompanham.

Perante o elevador do sofrimento, o que podemos nés fazer?
Podemos acolher o sofrimento do doente e da sua familia. Isto significa parar em cada andar em
que o elevador se detiver. Respeitar o tempo dessas paragens, ser pacientes, saber que a subida

27.). Gémez. Cuidar siempre es posible. Cuando los médicos no curan, siempre pueden cuidar. Plataforma Actual, Barce-
lona, 2011, pag. 55.
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é dificil mas que nada do que aconteca nesses andares é dirigido contra nds. Acolher o sofrimento
significa aceitar as rea¢des que este suscita nas pessoas.

A doutora Elisabeth Kiibler-Ross?® afirma que um doente que disponha do tempo necessario
pode chegar a um momento neste processo que nao lhe provoque sofrimento. Denomina este mo-
mento como a fase de aceitagdo. No entanto, o facto de o doente aceitar a sua situa¢ao e nao lhe
opor resisténcia nao significa que seja uma fase feliz. Por isso, & muito importante que a pessoa
voluntaria continue atenta as suas necessidades. E provavel que o doente ja ndo tenha vontade de
falar e que durma durante mais tempo, mas nds temos de continuar a seu lado, a nossa fidelidade
é sinal de esperancga para esta pessoa, estaremos com ela até ao final.

Para refletir:

«Levinas afirma: No sofrimento produz-se a auséncia de qualquer refdgio. E o facto de estar
diretamente exposto ao ser. Procede da impossibilidade de fugir e de retroceder [...] Com
efeito, o sofrimento é a auséncia de refligio, de morada, de lar e, por isso, constitui a mais
dura e patente exposicao ao ser, a permanéncia na intempérie».

5. Aprender a cuidar

«Numa ocasido comentaram-me o caso de uma senhora num estado avangado da sua doenga que
pediu a familia que abrisse a porta do quarto para poder escutar melhor a flauta que se ouvia ao
longe [...] a filha de um doente destacava que o seu pai tinha partido para a outra vida arroupado
pelo Ave Maria de Schubert.

28. E. Kiibler-Ross, Sobre la muerte y los moribundos. Alivio del sufrimiento psicolégico, o.c. pag. 147.

29.F. Torralba. Antropologia del cuidar. o.c. pag. 268.
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Trata-se do relato de um voluntario que exercia a sua agao oferecendo o melhor que sabia fazer.
Na sua forma de cuidar, converteu-se no veiculo pelo que a misica flui e acompanha os outros. E
provavel que a misica tenha para ele um valor balsamico e que a queira converter em arrulho, em
afago que oferece paz... Nao podemos esquecer que para cuidar é necessario saber cuidar.

Segundo Boff*°, cuidar € mais do que um ato, é uma atitude. Portanto, abrange mais que um
momento de atencao, de zelo e de desvelo. Representa uma atitude de ocupacgao e de compromisso
afetivo com o outro. Também para nds é uma aptidao e uma aprendizagem educavel.

Em que pilares tem de assentar o nosso cuidado?'?

e Na compaixdo. E necessario interiorizar o sofrimento do doente para sermos capazes de o
compreender no seu contexto. Esta percecao relacionarad o doente connosco e removera o
nosso interior para procurar 0S recursos que possuimos para responder a sua realidade, as
suas verdadeiras necessidades.

e Na competéncia. Temos de contar com sabedoria, experiéncia e diligéncia para o correto
acompanhamento dos doentes e das suas familias no exercicio do cuidado. Esta é a compe-
téncia que temos de perseguir.

e Na confidencialidade. Tanto o doente como a sua familia necessitam de um confidente, de
alguém com capacidade de escuta e discri¢ao. Estas capacidades estao intimamente relacio-
nadas com o respeito e o siléncio. O doente, em muitas ocasioes, vé-se obrigado a expora sua
intimidade, desde a sua corporalidade até aos seus mais profundos medos e desejos. Isto
requer um tratamento delicado e confidencial pelas pessoas presentes nesses momentos. As
pessoas voluntarias tém de guardar fielmente os segredos do doente. Isto é fundamental para
levantar outro dos pilares do cuidado: a confianca.

e Na confianca. S6 conseguiremos cuidar de uma pessoa se formos capazes de ganhar a sua
confianca. Para tal, o doente tem de saber com seguranca que nao o vamos abandonar, que
pode contar connosco, que vamos estar a seu lado e que faremos tudo o que pudermos por

30. L. Boff. £l cuidado esencial. Etica de lo humano, compasién por la Tierra. Trotta, Madrid, 2002, pag. 29.

31. Baseado em F. Torralba. Etica del cuidar. MAPFRE, Barcelona, 2006.
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si. E importante que esta confianca esteja baseada em expectativas realistas, no reconheci-
mento de que nao somos omnipotentes, somos limitados, mas estamos disponiveis.

e Na consciéncia. Isto significa que nos vamos mover com cautela, com prudéncia, que vamos
atuar com conhecimento, aceitando o que sabemos e o que nao sabemos, o que podemos
fazere o que nao podemos fazer, e que a reflexao vai sera nossa companheira nesta agao que
decidimos realizar.

Para executar o cuidado € necessario:

e Saber qual € 0o nosso papel como cuidador. Todos os profissionais da sadde que rodeiam o
doente estdao a proporcionar-lhe cuidados. Saber qual é o nosso papel como cuidadores é
fundamental para nao duplicar fun¢des, nao criar mal-entendidos e, sobretudo, ndo suplantar
a familia, que sao os cuidadores essenciais.

e [Estar perto. Descobrir o valor de estar, de permanecer ao lado de alguém. Com o saber estar
entendemos que nao é necessario fazer nada, entendemos que uma presenca e uma compa-
nhia podem ser geradoras de bem-estar e podem ser sanativas.

e Ter tato. Por um lado, no sentido de tocar, de dar valor ao afago, ao abraco. O contacto fisico
é necessario e poderoso, & um passo mais na aproximagdo ao outro, no estar perto. £ uma
forma de exprimir a nossa preocupacao pelo outro e de lhe transmitir o nosso amor, é outra
forma de dizer que ndo esta sozinho, que nao vai ser abandonado. O tato sera sempre, até
ao final, um veiculo para comunicar com o doente. De facto, € um sentido que o ser humano
preserva até ao final. Num sentido mais metaférico, também é necessario ter tato. Ou seja,
saber quando temos de permanecer e quando temos de partir, saber o que temos de dizer e
saber quando temos de nos calar... Em suma, € necessaria uma intuicao especial para saber
qual é a melhor forma de atuar tomando em consideragao o doente.

e [Esvaziar-se para escutar com atencao. Dar protagonismo ao outro sem projetar as proprias
ideias, sem procurar as proprias referéncias; s6 escutar. Escutar respeitando tudo o que o
outro tem a dizer, escutar sem aconselhar, sem procurar solucdes, escutar guardando no nos-
so interior o que pertence a outro, sem o julgar, limitando-se a acolhé-lo. Este tipo de escuta
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atenta proporciona muita informacao sobre o doente e leva a oferecer o que ele realmente
necessita, o que lhe faz bem, o que lhe produz bem-estar.

e Saber rir e saber chorar com o doente. A doenca e a morte ndo sdo situacées que admitam
0 humor como companheiro. Sdo momentos da vida que requerem seriedade. Mas a medi-
da que descobrimos essa seriedade no nosso viver, @ medida que vamos sendo capazes de
identificar o que é sério e 0 que permite humor na nossa vida, também é possivel encontrar
momentos para rir no processo da doenca. Para poder acompanhar o doente e a familia pos-
sibilitando momentos de descarga de sofrimento com a ferramenta do humor, é muito im-
portante o tato de que falamos anteriormente, para saber quando é possivel e quando nao.
Também é importante saber que haverd momentos de lagrimas, que se pode chorar com o
doente quando a sua carga de dor e sofrimento atravessa a sua fronteira e chega a quem esta
do outro lado. Partilhar com ele ou ela os sentimentos de impoténcia e desolacao com uma
atitude de total sinceridade pode ser positivo para ambos. Neste sentido também temos de
ter cuidado para nao multiplicar o seu sofrimento. Nao podemos nunca esquecer que a nossa
presenca tem de ser sanadora, e que neste momento e neste lugar o doente é o protagonista.
Mas nds também necessitamos de ser cuidados, e na nossa equipa, com 0s nossos colegas e
0 nosso coordenador, serdo gerados espagos em gque sejamos nds os protagonistas.

e Geriro caos®. A doenca abre de parem par a porta da nossa vida ao caos. Um 6rgao do corpo
do doente deixa de funcionar de forma normal e, regra geral, isso afeta a totalidade do orga-
nismo e do ser. O doente sente-se mal. O circulo vicioso do caos vai aumentando e envolve o
doente, o seu enquadramento mais imediato e todas as pessoas mais préximas. A funcao de
cuidar esta estreitamente relacionada com a introducao de ordem na vida do doente. Esta or-
dem é indispensavel para os seus cuidados mais essenciais, como por exemplo a sua alimen-
tacdo e a sua medicacdo. Mas também é necessaria para organizar os seus pensamentos e 0s
seus sentimentos; para parar a turbina que passou a ocupar uma grande parte do seu cérebro
e do seu coracao, funcionando alheia a sua prépria vontade. Cuidar é apoiar o doente para
que recupere o controlo sobre o que sente e o que pensa. E fundamental ajudar a recordar, a

32. F. Torralba. Etica del cuidar. o.c. pag. 135.
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ordenar a historia da sua vida, a decifrar os sentimentos encontrados. Em suma, estar com o
doente & acompanha-lo na procura de um equilibrio, que sempre sera instavel, mas que pro-
porcionara momentos de profundo sentido que lhe permitirdo, apesar da precaria posicao em
gue se encontra, protagonizar estes momentos da sua vida.

Para refletir:

«A ternura vital é sindnimo de cuidado essencial. A ternura é o afeto que proporcionamos
as pessoas e o cuidado que dedicamos as situacdes existenciais. E um conhecimento que
vai mais além da razao, dado manifestar-se como inteligéncia que intui, que vé até ao mais
profundo e estabelece comunhao. A ternura é o cuidado sem obsessao. [...] O afago consti-
tui uma das maximas expressoes de cuidado. [...] O 6rgao do afago &, fundamentalmente,
a mao: a mao que toca, a mao que acarinha, a mao que estabelece relacao, a mao que aga-
salha, a mdo que traz sossego. Mas a mao é mais que uma mao. £ a pessoa que, através da
mao e na mao, revela um modo de ser carinhoso. O afago toca o profundo do ser humano,
chega a sua esséncia. Para ser verdadeiramente essencial, o afago tem de chegar ao eu
profundo [...] O afago que surge do centro confere repouso, integracao e confianca. [...] a
confianca de que a dltima palavra é dada pela paz e nao pelo conflito»33.

6. Converter o fazer em estar

«Fagam-me so perceber que a minha situagdo lhes importa; ndo tenho necessidade de mais nada.
Tudo o que tenho necessidade é de saber que alguém me dard a mdo quando eu necessitary>*.

As pessoas voluntarias costumam levar estampada no seu interior esta pergunta: «O que tenho eu
de fazer?». No entanto, entramos num lugar sem tempo e sem espaco. Entramos num lugar sagrado

33. L. Boff. £l cuidado esencial. Etica de lo humano, compasién por la Tierra. Trotta, Madrid, 2002, pag. 95-98.

34.A. Pangrazzi. Vivir el ocaso. Miedo, necesidades y esperanzas frente a la muerte. o.c. pag. 40.
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em que nada funciona como estamos habituados a que funcione... Encontramos outra forma de
entender o tempo, de entender o espaco, de entender o contacto, de entender as relagdes.

E o tempo do profundo e o espaco do concentrado, onde se torna necessario transcender no
amor. SO conseguiremos percorrer este caminho com alguém se formos capazes de amar essa pes-
soa: «Conhecer bem o outro que parte, conhecer o seu mundo, e 0s seus entes queridos, significa
ama-los com todas as nossas forcas e com todo o nosso ser, para entender que a pessoa continua
a ser importante muito depois da sua despedida e da sua morte»®.

As palavras do inicio sao de uma pessoa que expressa 0 que necessita nos momentos finais da
sua doenca, da sua vida. Estas palavras ajudam-nos a entender que ha um momento em que o nos-
So fazer consistira em criar raizes ao lado desta pessoa e da sua familia, consistira em estar nesse
espaco sagrado, profundo e concentrado.

Vamos destacar trés formas de cultivar este estar.

A escuta atenta. Podemos estar ao lado de uma pessoa, podemos mostrar interesse por ela, mas
relacionar-nos com o que sente e com o que lhe passa requer um tipo de escuta que implica esva-
ziar-nos de nos proprios. Para tal, temos de calar o nosso discurso interno, povoado de argumen-
tos, de pareceres, de recordacdes, de expressoes feitas para todas as ocasioes. Calar o murmdrio
interno implica oferecer-se como espago que se abre a realidade do outro e lhe permite expressar-se
tal como é; implica uma disposicao para receber o outro como €, implica deixar que o outro entre
dentro de nés através dos nossos canais auditivos. E um exercicio mediante o qual o outro entra em
nds e significa estar disposto a recebé-lo sem nos projetarmos. Se 0 nosso murmdrio interno nao
cessar, quer porque estamos a elaborar as respostas que queremos oferecer ao outro, quer porque
estamos a procura das nossas proprias experiéncias relacionadas com o que o outro expressou,
nao lhe estaremos a oferecer uma escuta atenta. O que estamos a fazer é tentar situar-nos perante
0 que nos conta, tentar oferecer-lhe uma solugao, etc., mas ja desligamos do outro, da sua prépria
realidade, para nos ligarmos a nossa. Porque escutar é algo mais que ouvir.

«Escutar & uma atitude, um modo de ser que compromete o ser humano na sua totalidade. Quando
uma pessoa se dispde a escutar realmente, escuta com todo o seu corpo, com toda a sua alma, com o

35. ). Gémez. Cuidar siempre es posible. Cuando los médicos no curan, siempre pueden cuidar. o.c. 2011, pag. 25.
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mais profundo do seu coracao. [... ] Escutar esta relacionado com a vontade, com a disponibilidade de
se abrir e de se deixar tocar pela voz do outro. [...], € 0 acolhimento do outro na minha prépria casa».

A atencao plena. Estar consciente e concentrado no momento presente pode ser uma experién-
cia benéfica para as pessoas que acompanhamos e para nds. Winifred Gallagher afirma que «dar e
receber uma atencao incondicional, mesmo que seja durante uns instantes, € o minimo que uma
pessoa pode fazer por outra, e as vezes 0 maximo»*’,

Porum lado, estar presente no momento exige concentrar-se no que se esta a fazer agora, concen-
trar-se para se entregar a cem por cento e, a0 mesmo tempo, concentrar-se no que se decide fazer.
Podemos concentrar-nos a cem por cento no desespero ou ha esperanca, na impoténcia ou na possi-
bilidade, no medo ou na entrega... Nao se trata de um exercicio facil porque a nossa mente nao cos-
tuma concentrar-se durante muito tempo em qualquer questao sem julgar ou reagir de algum modo.

Também nado é facil manter a esperanca, a possibilidade, a entrega no acompanhamento a
pessoas no processo de morrer. Mas é importante que sejamos aliados do presente, do agora,
e que demos a este momento todo o valor que tem. E importante que sejamos a ligagdo com o
presente tanto para o doente como para a sua familia. Aceitando o presente, teremos a possi-
bilidade de o viver com intensidade, de fazer as pazes com ele, de estar plenamente na nossa
vida, até ao final.

Como afirma Winifred Gallagher®, «a melhor estratégia para saborear consiste em aprender a pres-
tar plena atencao, decidindo com cuidado, de forma ativa e voluntaria, a que a dedicamos». E nisso
estamos, em saborear ao maximo estes momentos da vida. Isto serd o melhor para a pessoa no pro-
cesso de morrer, que podera partir sabendo que atingiu a plenitude consigo prépria e com 0s seus;
e também para a sua familia, que terd o consolo de ter vivido plenamente estes Gltimos momentos
com o seu ente querido. E para nés, que, convertidos em conectores com o presente, conseguiremos
controlar os sentimentos de impoténcia e ansiedade que possamos sentir nalguns momentos.

36. F. Torralba. Etica del cuidar. o.c. pag. 108.
37. W. Gallagher. Atencién plena. El poder de la concentracién. Urano, Barcelona, 2010, pag. 109.

38. 1bid. pag. 273.
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O afago. Ninguém poe em ddvida o valor de um afago, os seus poderes benéficos, a calma, o
consolo, os efeitos das maos de uma pessoa sobre uma zona dorida do nosso corpo... Alex Rovira
afirma que um afago pode chegar a ser o (inico meio para expressar o inominavel. E Francesc Torral-
ba, que o ser humano nunca foi capaz de inventar uma forma melhor para indicar a proximidade e
a preocupacao pelo outro.

Portanto, temos nas maos a capacidade de nos aproximarmos com respeito e aten¢ao ao doente
e a sua familia. Podemos tocar-lhe, entrar em contacto com ele, acariciar-lhe a testa, por a nossa
mao em cima da sua. E esta necessidade do tato, do contacto epidérmico, é essencial no cuidado.
Fala da necessidade da proximidade do outro, do contacto fisico, dessa familiaridade que permite
dar-lhe uma caricia.

«Quem toca na cara de um doente, quem afaga a mao de uma pessoa idosa, fa-lo porque acre-
dita que tem de o fazer, porque se sente chamado a fazé-lo, porque se preocupa pela situagao exis-
tencial do outro e, com esse gesto, manifesta essa preocupacao»°.

Para refletir:

«0 saber estar num determinado sitio e num determinado momento significa saber dizer
0 mais oportuno e saber estar calado quando é conveniente. Significa também saber reti-
rar-se no momento adequado e saber adotar a postura apropriada para a situagao que se
esta a viver. Ter tato &, pois, saber estar, saber dizer, saber calar, saber sair a tempo, saber,
em suma, o que se tem de fazer e o que nao se tem de fazer num momento determinado. O
doente nem sempre tem vontade de receber visitas, nem sempre tem vontade de falar... Ter
tato consiste em saber fazer uso da palavra de modo conveniente, saber distribuir adequa-
damente os siléncios e as palavras. Tem tato quem tem a capacidade de salvaguardar em
cada momento a vida privada dos outros»4°.

39. . Torralba. Etica del cuidar. o.c. pag. 101.

40. F. Torralba. Etica del cuidar. o.c. pag. 101-102.
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7. Ajudar a dizer adeus

«Escutando percebi que todos os moribundos sabem que estdo a morrer. Ndo vale a pena estar a
perguntar: Dizemos-lhe ou ndo lhe dizemos? ou Serd que sabe?y*'

E dificil para os familiares e para as pessoas préximas do doente aceitar que estes momentos po-
dem ser os (ltimos. Alguns familiares preferem divisar sinais de melhora, permanecendo sempre a
espera do milagre. Mas, de repente, o doente olha para n6s de forma especial, com uma profundi-
dade que nao se pode esquivar. Agora é a familia, e também nds, quem tem de aceitar o que esta
a acontecer e de o viver com intensidade. A forma como estes momentos sao vividos sera determi-
nante para o processo que as pessoas tém de realizar ap6s a partida do seu ente querido.

Como sdo estes momentos? A pessoa que melhor os explica é a doutora Elisabeth Kiibler-Ross*,
que assevera que ha um momento na vida do doente em que ja ndo ha dor, em que as necessidades
fisioldgicas diminuem (por exemplo, a necessidade de alimento) e a consciéncia do que o rodeia vai
sendo cada vez mais ténue. A doutora Kiibler-Ross denomina este momento como «o siléncio que
vai mais além das palavras».

Aforma de acompanhar o doente nos seus Gltimos momentos consiste em saber estara seu lado
quando necessita e saber deixa-lo sozinho quando precisa de descansar. Acompanhar as suas lagri-
mas se necessitar de chorar, proporcionar-lhe as palavras que precisar para explicar a sua angustia,
entender a sua tristeza, o seu momento definitivo... Ajuda-lo a exprimir tudo o que deseja dizer aos
outros e ao mundo.

Chegara um momento em que ja ndo havera palavras, entramos entao na terapia do siléncio com
o doente, e de disponibilidade para os familiares.

Estar disponivel significa manter uma presenca subtil, que praticamente nao se note. Os nos-
sos olhos tém de ver mais além do que parece, temos de adivinhar nos gestos dos parentes mais
proximos se é necessario uma maior proximidade, um afago ou um abrago. Temos de estar atentos

41. E. Kiibler-Ross. La rueda de la vida. RBA, Barcelona, 2006, pag. 106.

42. E. Kubler-Ross. Sobre la muerte y los moribundos. Alivio del sufrimiento psicolégico. Clave, Barcelona, 2010, pag.
345346.
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a se alguém necessita que escutemos o turbilhdo de pensamentos e sentimentos que lhe causam
anglstia neste doloroso momento, atentos as perguntas que sabemos de antemao que seremos
incapazes de responder. Temos de estar atentos ao «bem-estar» de todos os familiares, mesmo que
a nossa atuacao se reduza a oferecer um copo de agua a alguém. Em suma, este momento vai gerar
uma grande procura de apoio e requer a acessibilidade e a disponibilidade de todo o pessoal que
exerce a sua atividade na unidade de cuidados paliativos.

A forma de morrer de uma pessoa fica gravada na meméria de quem a rodeia. Porisso é necessa-
rio ter o maximo cuidado com qualquerindicacdo, comentario ou atuagao que realizemos®.

E muito dificil dizer adeus. Encontraremos familias que resistem a morte, que a negam, que a
escondem, que a ocultam, que a vivem como um evento que é necessario combater... Estas familias
talvez nao possam despedir-se, nao possam dizer adeus, porque nao sao capazes de assimilar a
morte na vida. Estas familias, se ndao conseguirem transformar este momento, tém pela frente um
caminho de muito sofrimento. Lamentardao profundamente ter perdido a Gltima oportunidade de
dizerao seu ente querido o que sentiam. Ha uma diferenca entre poder despedir-se do ente querido
e estar a seu lado até ao Gltimo momento.

E muito importante que todo o pessoal da unidade, profissionais e voluntariado, saiba detetar
como se sente cada um dos membros da familia. Para animar o familiar mais forte, mais capaz de
viver ao lado do doente os seus dltimos momentos de vida. Havera outros familiares cujo sofrimen-
to é tdo voraz que nao poderao participar diretamente nestes momentos, que serao incapazes de
acompanhar o doente até ao final. Com estes podemos trabalhar mitigando o seu sentimento de
culpabilidade e assegurando-lhes que o seu familiar ndo estara sozinho. Agora é imprescindivel
acompanhar a familia e apoiar as pessoas que estarao presentes, oferecer-lhes o apoio de que cada
um necessitar, e estar atentos a pessoa que permanecera ao lado do doente até ao dltimo momento.

Julio Gémez afirma*: «No processo de aceitacdo da morte passa-se por diversas etapas, e por
vezes 0 moribundo vai a frente e o cuidador ainda ndao chegou a essa etapa. Sao momentos em que

43.).c. Bermejo, E. Diaz-Albo e E. Sanchez (ed.). Manual bdsico para la atencién integral en cuidados paliativos. Centro de
Humanizacién de la Salud, Madrid, 2012, pag. 59.

44, ). Gémez. Cuidar siempre es posible. Cuando los médicos no curan, siempre pueden cuidar. o.c. 2011, pag. 118.
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a pessoa que esta no fim da vida se sente profundamente sozinha. Quando nos pomos ao seu nivel
e aceitamos que morrem, preparamo-nos para lhes dar licenca para que partam e liberamo-los da
carga de cuidar de nés, do medo de nos magoaremy.

E muito dificil enfrentar este momento, o momento final. Seres que se amam e que permanece-
ram juntos uma vida inteira sao separados. O nosso papel como voluntarios é propiciar que este
momento final seja uma recordacao serena na mente dos familiares.

Todas as pessoas que prestam assisténcia e cuidado tém de procurar que o doente seja prota-
gonista da sua vida até ao final.

Posso partir?

Posso ir-me embora?

Ndo achas que chegou o momento?

Estou disposta a dizer adeus aos dias cheios de dor, as noites assoladas pela soliddo.

Vivi a minha vida e fi-lo da melhor forma que pude.

Agora deixa-me dar este passo.

E permite-me liberar o meu espirito.

No principio ndo queria partir, lutei contra este momento com todas as minhas forgas.

Mas agora hd qualquer coisa que me atrai para uma luz que me dd vida e calor.

Quero partir! A sério, jd tenho vontade! E-me dificil permanecer aqui.

Vou tentar viver o melhor possivel um dia mais, para te dar tempo para que me cuides, para partithar o teu
amor e os teus medos.

Sei que isto te causa tristeza e angustia, vejo-as nas tuas ldgrimas.

Prometo-te que ndo estarei longe de ti: 0 meu espirito estard perto de ti onde quer que estiveres...
Muito obrigado por me teres amado. Sabes o muito que eu também estimei a tua companhia.
Precisamente por isso, € dificil dizer adeus e separar-me de ti.

Abraga-me uma Ultima vez e diz-me que hoje me deixas partir porque gostas muito de mim*.

A5, A. Pangrazzi. Vivir el ocaso. Miedo, necesidades y esperanzas frente a la muerte. o.c. pag. 54.
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Recorde: o0 nosso papel como voluntarios neste momento tao especial é o de observar e detetar
as necessidades da familia e do doente, e ser facilitadores de que os desejos de ambos possam
realizar-se. Podemos ser uma ponte de comunicagao e um tradutor de desejos, por vezes dificeis
de exprimir.

Para refletir:

«0 doente responde a um sistema de sinais interior que o avisa da sua morte iminente. N6s
podemos captar estes sinais sem conhecer realmente os sinais psicofisiolégicos que ele
percebe. Quando se pergunta ao doente, este é capaz de reconhecer que o sabe e frequen-
temente comunica-nos esse conhecimento pedindo-nos que nos sentemos a seu lado nes-
se momento, dado saber que amanha sera tarde demais. Teriamos de ser muito sensiveis a
esta insisténcia dos nossos doentes, pois podemos perder uma Gltima oportunidade de os
escutar enquanto ainda estamos a tempo»4°.

8. Acompanhar o luto
«Jd ndo estd aqui.
Sinto como se a superficie da terra fosse liquida...
como se a vida agora tivesse sido transferida para outro lugar,
como se isto ndo fosse a vida.
Como se tivesse sido sugada e estivesse num lugar provisorioy.

Chegou o momento, a pessoa que acompanhavamos ja ndo esta aqui, mas a sua familia esta. E nés
temos de continuar ao lado da familia.

Ha muitos tipos de luto, tantos como pessoas de luto. Como diz a doutora Elisabeth Kiibler-
-Ross*”: «0 nosso luto é tao proprio como a nossa vida».

46. E. Kubler-Ross. Sobre la muerte y los moribundos. Alivio del sufrimiento psicoldgico. Clave, o.c. pag. 47.

47. k. Kiibler-Ross, D. Kessler. Sobre el duelo y el dolor. o.c. pag. 23.
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O luto é uma luta entre a vida e a morte. Ha dias em que a vida ganha, e a pessoa de luto sente
que pode continuar com a sua vida; mas ha dias conquistados pela morte, e a pessoa de luto nao
quer saber nada da vida.

Ha lutos que comecam com a auséncia do ente querido. Ha lutos que comecam antes (lutos ante-
cipados), hé lutos que comegam mais tarde (lutos retardados), ha lutos cronicos e lutos patoldgicos...

Que situagdes vamos encontrar ao acompanhar o luto*?

e A comocdo. Produz-se na primeira etapa ap6s a perda. E uma espécie de negac3o, a pessoa
nao consegue aceitar a perda e a sua natureza vai deixando entrar apenas o que é capaz de
suportar. E possivel que a pessoa perca a nocdo do tempo, que necessite de se afastar do
mundo e das pessoas.

e Aincredulidade. A pessoa vai-se tornando mais consciente do que aconteceu, faz-se pergun-
tas do tipo: Como pdde acontecer isto? Porqué agora? Poderia ter sido evitado?...

e Araiva. A pessoa pergunta a si propria como é possivel que aquilo tenha acontecido e que ela
continue viva. A sua propria sobrevivéncia parece-lhe surpreendente.

e Aculpa. A pessoa pergunta a si propria se poderia ter feito as coisas melhor, se fez tudo o que
era necessario, se a sua forma de atuar foi a correta.

e A negociacdo. A pessoa quer que tudo volte a ser como antes, que lhe devolvam o seu ente
querido. Entdo elabora uma lista de coisas que faria se o seu ente querido lhe fosse restituido.

e A tristeza. Depois de caminhar pelo bosque, a pessoa chega a uma clareira e comeca a per-
ceber o presente que tem de viver sem o seu ente querido. Entao é invadida por uma enorme
tristeza e um grande cansaco. Sentir esta tristeza tao profunda é normal depois de uma perda.

e Aaceitacdo. A pessoa assume a realidade que tem de viver, nao lhe agrada e nunca lhe agra-
dara, mas aprende a viver com ela. Cria um novo tipo de relagao com o ente querido que par-
tiu, descobre o que essa pessoa realmente significava na sua vida.

48. Basado em E. Kiibler-Ross, D. Kessler. Sobre el duelo y el dolor. o.c.
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0 caminho pelo bosque do luto € um caminho dificil, por vezes escuro, um caminho que nos traz e
nos leva por lugares novos e por lugares ja conhecidos, por vezes caminhamos em circulos e nao
avangamos... Num processo de luto normal, chegaremos a clareira no bosque. Num processo de
luto patolégico, é possivel que se demore muito tempo a chegar a esse ponto ou que a pessoa se
perda e nao seja capaz de o alcancar.

«0 luto ou nos humaniza ou nos deixa doentes. Ou nos torna moles, ajudando-nos a relativizar,
acompanhando-nos no descobrimento de novos e sélidos valores e no reconhecimento de valores
ja vividos e que persistem na mem@ria, ou nos atira para o abismo da escuridao, do desvario, da
solidao e das margens.

Ndo podemos amar sem nos magoarmos. O luto é um indicador de amor...»*

NGs, as pessoas voluntarias, acompanhamos a uma distancia prudente, a que a pessoa necessi-
tar, esse caminho pelo bosque. N8s, as pessoas voluntarias, levamos uma mochila com um humilde
kit de sobrevivéncia, que estd composto por®°:

1. Familiarizar-se com o processo de luto. Temos de nos aproximar da dor, sabendo que somos
vulneraveis a ela. Temos de receber uma formacdo especifica para poder acompanhar este
caminho.

2. Respeitar a diversidade das reacoes a vivéncia do luto. Nem todas as pessoas necessitam
do mesmo tipo de apoio. Aprender a reconhecer as necessidades de cada pessoa que temos
de acompanhar e oferecer-lhe o que necessita serd a nossa melhor contribui¢cao para o seu
bem-estar.

3. Evitar as frases feitas®'. A pessoa que acaba de perder um ente querido nem quer nem
necessita de conselhos do tipo: «Foi melhor assim, pelo menos ja nao sofre», «A vida conti-
nuav, «<E necessario passar pagina», «Tem de superar isto», «Ndo se pode sentir assim»...

49.).c. Bermejo. Estoy en duelo, PPC. Madrid, 2005, pag. 111.
50. . Pangrazzi. La pérdida de un ser querido. San Pablo, Madrid, 2008, pag. 122-131.
51. ). c. Bermejo. Estoy en duelo, PPC. Madrid, 2005, pag. 52.
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10.

Propiciar os desafogos. No caminho pelo bosque do luto, a pessoa necessita de alguém
que saiba escutar, que deixe espaco para a expressao da dor sem se angustiar, alguém que
nao tente dar conselhos ou procurar solugoes. O que necessita é de narrar o que lhe esta a
acontecer, porque essa narragao contém uma procura da aceitagao e da interiorizagao da
historia, da existéncia do ser amado na sua vida atual.

Apreciar a presenca. Simplesmente estar & muito importante. As palavras nao sao necessa-
rias; a proximidade, a atengao discreta, os gestos humildes de apoio sao suficientes.
Manter o contacto. Continuar, com a passagem do tempo, o acompanhamento da pessoa de
luto. Nao importa que tenham passado seis meses ou dez dias, sempre sera boa ideia ma-
nifestar a nossa disponibilidade para dar um passeio juntos, ou indicar que nos lembramos
da pessoa com um telefonema.

Cultivar as recordacoes. Temos de favorecer a expressao das recordagdes que a pessoa tem
do ente querido que partiu. Tecer a nova realidade desse ser na sua vida presente é sanativo.
Estimular a escolher. A pessoa de luto tem uma vida a retomar, e alentar a tomada de deci-
soes e as escolhas encaminhadas para reconstruir essa vida & uma contribuicao que esta ao
nosso alcance.

Mobilizar os recursos comunitdrios. Talvez tenhamos conhecido algumas pessoas relacio-
nadas com o doente que acompanhamos, além dos familiares mais préximos. Podemos con-
tribuir para que os amigos e familiares estejam atentos a familia mais proxima. Esta ndo sé
necessita da sua companhia nos primeiros dias, mas também precisa que a sua recordacao
se mantenha ao longo do tempo. Promover este contacto, se for possivel, seria um grande
apoio para todos.

Ser simbolos de esperanca. Permanecer perto, prestar atengao, com respeito e humildade,
nao estabelecer metas impossiveis, quer para os outros quer para nds, «viver com» a pessoa
que esta de luto, que sofre, ndao a abandonar... sao simbolos de esperanga que podem con-
verter-se num apoio para muitas pessoas.
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Para refletir:

«Agora temos de tentar viver num mundo em que o0 nosso ente querido ndo esta. E provavel
que no principio resistamos a esta nova situagao e queiramos manter a vida tal como era
antes do seu desaparecimento. No entanto, com o tempo, através de pequenos passos
de aceitagao, vemos que nao podemos manter intacto o passado. A situagao mudou para
sempre e temos de nos readaptarmos. Temos de aprender a reorganizar determinados pa-
péis na nossa vida, reatribuindo-os a outras pessoas ou adotando-o0s nés proprios. Quanto
maior tiver sido o grau de ligagao com o ente querido que perdemos, mais dificil sera esta
reorganizacdo. A medida que nos curamos, aprendemos quem sSomos e quem era 0 N0SSO
ente querido em vida. Duma estranha forma, a medida que avangamos no luto, a cura apro-
xima-nos da pessoa que amavamos. Comec¢a uma nova relacao. Aprendemos a viver com o
ente querido que perdemos»>2.

9. Desenvolver as emocgoes

«O que faremos agora que sempre € de noite para ti? O que significa a vida sem ti? O que te vai
acontecer ld em cima? Nada? O vazio? A noite, coisas do céu, o consolo? Pois eu ndo quero nem
pensar, 0 meu sangue rejeita-o totalmente, o buraco dentro do meu corpo assobia. Assim que estas
ideias me passam pela cabega, o grande tremor do corpo poe-se em marcha ritmicamente. S0 quero
que ndo seja verdade, que nos deixemos jd destas estupidezes de hospital, que nos deixemos jd da
morte, porque jd é tarde, abre-se o vazio e agora gostava que voltdssemos todos para casa.

Se for preciso, mudo a hora nos reldgios do mundo inteiroy®.

Destacamos as palavras de um jovem de uns trinta anos aquando da morte da sua mae. As suas
perguntas, a sua procura de sentido, a sua sensagao de incredulidade, a sua negagao... Sao muitos

52. E. Kubler-Ross, D. Kessler. Sobre el duelo yeldolor. o.c. pag. 4o0.

53. M. Malzieu. La alargada sombra del amor. Mondadori, Barcelona, 2010, pag. 22.
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os sentimentos que brotam quando perdemos alguém, quando nos dao a noticia de um mau diag-
néstico, etc.

Muitas vezes ocultamos o que verdadeiramente sentimos para aliviar a dor das pessoas que
queremos, porque nao podemos digerir o que nos esta a acontecer. Muitas pessoas que encontra-
remos estarao neste momento: familias que nao sao capazes de aceitar e digerir as suas emocgoes
e sentimentos sobre o que esta a acontecer ao seu ente querido, doentes que se calam e nao falam
sobre a tempestade que atravessa todo o seu ser. Nés, mediante a agao voluntaria, podemos tentar
ser catalisadores desses sentimentos. Temos de atuar com recetividade, nao julgar as pessoas, nao
dar conselhos faceis. Se estas pessoas conseguem identificar os seus sentimentos e expressa-los
mediante palavras, serdao capazes de os assumir. Nos temos de estar ai para que elas se possam
exprimir.

O que fazer quando somos rejeitados

Nao podemos esquecer a situagao que estas pessoas atravessam, nao podemos esquecer que elas
sdo as protagonistas deste momento dificil. Podemos encontrar rejeicao, podemos encontrar um
doente ou uma familia que ndo queira ver-nos nem falar connosco. E provéavel que estas pessoas
estejam a empreender um grande esforco de confrontacao com a sua realidade. Uma rejeicao nao
significa que nao queiram falar sobre o que lhes esta a acontecer, significa apenas que nesse pre-
ciso momento nao estao preparadas para falar, para se abrir e partilhar as suas maiores preocupa-
¢oes, 0s seus medos e as suas ddvidas. Depois de uma rejeicao, temos de continuamos a visitar a
pessoa de forma respeitosa, comunicando-lhe que estamos a sua disposicdo. Ela dara o sinal no
momento mais oportuno.

Perante a sua rejeicao temos de apresentar a nossa sincera paciéncia.

Que sentimentos vamos acompanhar

Encontraremos pessoas num determinado estado emocional. Foi a doutora Elisabeth Kiibler-Ross
quem, depois de uma intensa investigacao, definiu as seguintes etapas que o doente e a sua fami-
lia atravessam.
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Perante uma situacao de grande tensdao como o recebimento de um diagnéstico dificil, a primeira
reacdo sera a comocao e a incredulidade. E um momento em que uma grande revolucdo interna pde
avida da pessoa de pernas para 0 ar e uma enorme sensac¢ao de vertigem se apropria dela. Muitas
pessoas passam depois para a negacao, que nunca € uma negacao total, mas é necessaria como
amortecedor e oferece um espaco a pessoa para mobilizar outras defesas que a ajudem a superar
estes momentos. Temos de recordar aqui que o nosso papel é acolher a pessoa, nao podemos con-
firmar a sua negacao nem rejeita-la. S6 acolhé-la, sabendo que esta a viver com uma grande tensao
interior, lutando entre o que esta a acontecer e o que nao pode aceitar.

Depois, quando a negacao ja nao conseguir cumprir a sua funcao porque a realidade se vai im-
pondo, encontraremos doentes tolhidos pela ira e pela raiva. Ambas se manifestam de muito diver-
sas formas, porvezes contra 0s que estdo a sua volta e gozam de saide. E muito importante que ndo
tomemos o que o doente nos disser nestes momentos como um ataque pessoal, que ndo reajamos
aos seus arrebates de ira. Nao alimentar a sua raiva e desenvolver a nossa paciéncia e a nossa hu-
mildade é fundamental para que esta dura etapa seja vivida da melhor forma possivel pelo doente
e pelas pessoas que o rodeiam. Ser uma presenca de paz que nao reage, que compreende, € 0 que
fara que o doente passe para a seguinte fase, de tristeza e depressao.

A pessoa vai assumindo a sua situac¢ao e esta triste por muitas coisas: pela perda da salde, pela
perda de muitas coisas da sua vida que a doenca lhe vai arrebatando, porque comeca a sentir que
vai perder, que se vai separar de tudo o que ama. E a sua vida esta a ir-se. Acompanhar uma tristeza
tao profunda nao é facil. De facto, a nossa tendéncia é querer animar as pessoas que estao tristes,
oferecer-lhes uma visao mais positiva. Temos de estar dispostos a sentar-nos ao lado desta pessoa
tao triste e aceitar a possibilidade de que ndo tenhamos nada que lhe possamos dizer, que sé pos-
samos estar a seu lado, dar-lhe a mao, afaga-la, olhar para os seus olhos sem fugir da sua intensa
tristeza.

Tudo isto dara lugar a aceitagao, uma aceitagao que também irda acompanhada do progresso da
doenca. E fundamental que a pessoa sinta que continuamos a seu lado. Passar um bocado de tem-
po juntos, dar-lhe a mao, afaga-la, apoiar-nos na almofada a seu lado... Nesta fase ndo podemos
esquecer os familiares, que muitas vezes sofrem mais do que os préprios doentes.
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Nem todas as pessoas chegam a todas as fases, nem todas as pessoas conquistam a aceita¢ao
e a paz, depende de muitos fatores.

O que podemos nos sentir
E possivel que nos sintamos impotentes perante as pessoas que se encontram neste momento da
sua vida. E entdo, temos de recordar que ndo temos de fazer nada, s6 temos de estar.

E possivel que ndo possamos responder a algumas perguntas que nos facam, o que nos pode
causar muita angastia. Ha perguntas que nao vamos poder responder, mas ndao podemos evita-las
nem procurar respostas evasivas. Mas as vezes a nossa propria presenca pode ser uma resposta: as
pessoas nao estao sozinhas, e ndao vao estar sozinhas.

Também é possivel que voltemos para casa com muito amor, pela vida e pelas pessoas. Isto é
outra coisa que as pessoas e as familias que acompanhamos também nos oferecem.

Para refletir:

«Para trabalhar com o doente moribundo é indispensavel uma certa maturidade que sé a
experiéncia pode dar. Temos de examinar a fundo a nossa atitude em relacao a morte, an-
tes de nos sentarmos tranquilamente e sem ansiedade ao pé da cama de um doente nesta
situacao. O terapeuta tentara dar a entender ao doente com as suas palavras e atitudes
que nao vai sair a correr dali para fora se se mencionam as palavras “cancro” ou “morte”.
Entao o doente captara este sinal e abrir-se-a, ou pode dar a entender ao interlocutor que
compreende a mensagem, mas que nao é o momento adequado. Mas fica com a certeza de
que, quando esse momento chegar, o terapeuta estara ai».

54. E. Kibler-Ross. Sobre la muerte y los moribundos. Alivio del sufrimiento psicolégico, o.c. pag. 337-338.
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10. Transmitir o legado

«Recordar que vou morrer dentro em breve constitui a ferramenta mais importante que encontrei
para tomar as grandes decisoes da minha vida. Porque quase todas as expetativas externas, todo
o orgulho, todo o temor a vergonha ou ao fracasso, tudo isso desaparece as portas da morte, fican-
do apenas aquilo que € realmente importante. Recordar que vamos morrer é a melhor forma que
conhego para evitar a armadilha de pensar que temos qualquer coisa a perder. Jd estamos nus.
Ndo hd nenhuma razdo para ndo seguir o coragdo.

O tempo de que uma pessoa dispoe tem limite, de modo que ndo o percam a viver a vida dos ou-
tros. Ndo se deixem prender por dogmas, ndo vivam com o0s resultados do pensamento de outras
pessoas. Ndo permitam que o ruido das opinioes alheias silencie a sua voz interior. E mais impor-
tante ainda, tenham o valor de seguir o seu coragdo e a sua intuigdo, porque de alguma forma jd
sabem o que realmente querem chegar a ser. O resto é secunddrioy.

Sao palavras de Steve Jobs no discurso de graduacao da Universidade de Stanford. Ai contou aos
alunos que se graduavam as ligdes mais importantes da sua vida.

Ouvimos muitas pessoas que acompanharam diversos processos de morrer dizer que foram tes-
temunhas das conversas mais profundas que alguma vez tiveram.

As reflexdes dos mestres que contemplam a sua vida das portas da morte falam sobre viver com
autenticidade, viver a amar até ao final, viver desde o verdadeiramente importante. E nds acredita-
mos que tudo isto tem de enriquecer o mundo. Na sociedade ocidental cada vez se oculta mais tudo
0 que esta relacionado com a morte. Vivemos numa grande contradi¢do. Por um lado, a morte esta
nas noticias todos os dias, mas vemo-la como algo longinquo e frio. Por outro lado, fomos perden-
do todos os rituais vinculados a morte dos nossos entes queridos. E 0s nossos entes queridos que
partem tém muitas coisas a ensinar-nos. E nés, como voluntarias e voluntarios, como companheiras
e companheiros de alma destas pessoas que vivem os seus Ultimos dias, temos de sertestemunhas
das suas vidas, das suas despedidas e da sabedoria encontrada no limite entre a vida e a morte.
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E, entre outras coisas, nisso consiste também o testamento vital, como afirma José Carlos Ber-
menjo, «cada pessoa com o que a fez estremecer e que meteria numa caixinha de cristal para que
as geracoes vindouras o herdassem»®.

Para refletir:

«Manifestamos o0 nosso agradecimento pelo facto de partilharem connosco os seus pensa-
mentos sobre este tema “tabu”, dizemos-lhes que o seu trabalho consiste em ensinar-nos,
ajudar os que os seguirao mais tarde, criando assim a ideia de que talvez uma parte deles
perdure depois da morte. Uma ideia, as suas fantasias, 0s seus pensamentos continuarao
vivos, tornar-se-ao de certo modo imortais»s®.

55. ). C. Bermenjo, R. M. Belda. Testamento vital. Didlogo sobre la vida, la muerte y la libertad. PPC, Madrid, 2011, pag. 39.

56. E. Kiibler-Ross. Sobre la muerte y los moribundos. Alivio del sufrimiento psicolégico. o.c. pag. 328.
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CAPITULO 6

O programa de voluntariado
nas unidades de cuidados
paliativos

Os programas de voluntariado nas unidades de cuidados paliativos tentam formalizar e adequar
as necessidades das unidades a intencao das pessoas voluntarias. Como é evidente, nem todas
as pessoas sao aptas para este tipo de voluntariado. Encontramo-nos com realidades altamente
delicadas e que tém de sertratadas com enorme seriedade. O programa de voluntariado atua como
processo de selecao e de formagao do voluntariado que ingressa na vida destes centros.

Em sintese, os objetivos do programa de voluntariado em cuidados paliativos sdao os seguintes:

— Selecionar as pessoas mais adequadas para este tipo de voluntariado.

— Oferecerum itinerario formativo que permita a pessoa voluntaria conhecer as caracteristicas do
centro e dos doentes, aprender diversas técnicas e ferramentas, tanto de comunicacdo como
de expressdo emocional e de trabalho em equipa, que vai necessitar na sua atividade, e sentir-
-se parte de um coletivo mais amplo formado por pessoal profissional.

— Acompanhara pessoa voluntaria ao longo de todo o processo. Neste curso de formagao basica,
a pessoa voluntaria tem de visualizar o alcance do processo e do programa em que ingressa.
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Para as pessoas voluntarias, os principais momentos do programa de voluntariado sdo os se-
guintes:

— Acolhimento e selecao.

— Formacao e acompanhamento.

1. Acolhimento e selecao

Em primeiro lugar, o acolhimento é um espago de encontro e de didlogo, mais além de um disposi-
tivo para recolher e fornecer informagao. Em fun¢ao desse encontro interpessoal, € necessario tero
momento de acolhimento bem estruturado. A pessoa voluntaria tem de ser acolhida no estabeleci-
mento em que deseja colaborar. Para esta finalidade, a organizagao e o estabelecimento disporao
de um espaco adequado para realizar este acolhimento e de um horario de atencao, e tera de haver
uma pessoa coordenadora do voluntariado do estabelecimento que assuma a responsabilidade
por este acolhimento.

0 acolhimento n3o implica a aceitacdo e a integracdo automética na organizacdo. E possivel
que o acolhimento resulte na admissao num processo de sele¢cao, ou num encaminhamento para
outra instituicao ou outro tipo de voluntariado, ou que simplesmente termine com a decisao de nao
contar com a pessoa que se oferece. Esta Gltima decisao pode sertomada por diversos motivos, ba-
sicamente relacionados com a falta de correspondéncia entre as carateristicas pessoais do possivel
voluntario ou voluntaria e a agao a exercer.

0 processo de acolhimento é realizado através de trés momentos sucessivos: a entrevista, a as-
sinatura do compromisso voluntario e a iniciacao na acao.

Entrevista pessoal
A entrevista pessoal representa 0 momento em que o estabelecimento e os voluntarios podem ini-
ciar um processo de conhecimento mituo. Pode haver uma ou vérias entrevistas. Nelas da-se um
duplo conhecimento:
e Apessoavoluntaria comeca a conhecer as caracteristicas da instituicao e do estabelecimento
especifico em que vai colaborar, o tipo de colaboracao que pode assumir, as condicoes e exi-
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géncias minimas que este voluntariado implica (onde e como é exercido, qual é a dedicacao
horaria minima semanal, etc.), e o significado do compromisso voluntario.

e A pessoa que efetua o acolhimento em nome da instituicdo comeca a conhecer as motiva-
¢Oes da pessoa voluntaria, as suas expetativas, limitacdes e capacidades iniciais. Recebe
igualmente informacgdo sobre as suas capacidades, experiéncias prévias e outros elementos
da sua trajet6ria vital que podem ser relevantes, tanto no que se refere ao seu contacto com
realidades de sofrimento e de morte, como a participacdo noutros ambitos de solidariedade.

A selegao finaliza com a incorporac¢ao ou nao do candidato na entidade. Em caso afirmativo, sao
dados os seguintes passos do processo de acolhimento e integragao na organizacao e no estabe-
lecimento.

Assinatura do compromisso
Todas as pessoas que exercerem o voluntariado tém de assinar o documento de compromisso e es-
tardo cobertas por um seguro de responsabilidade civil. E requerido um compromisso escrito tanto
da entidade, para garantir que a atividade voluntaria é exercida numas condi¢des 6timas, como da
pessoa voluntaria. Em suma, mediante este documento, ambas as partes se comprometem, por um
lado, no caso da pessoa voluntaria, a cumprir a dedicacao acordada e, por outro, no caso da orga-
nizacao, a oferecer a pessoa voluntaria todo o apoio material, formativo e humano necessario para
o0 seu trabalho e progresso adequados.

Entre os direitos que o compromisso assinado tem de estabelecer encontram-se:

— tratamento sem discriminacao;

— realizacao da atividade num ambiente préximo;

— condicGes adequadas de salide e seguranca;

— liberdade de cessacao da ac¢do voluntaria;

- formacao, orientacdao, acompanhamento e apoio;

— participacao ativa na entidade;

— acordo concreto de condicdes, tempo e horario;
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— apdlice de seguro (contratada pela entidade de voluntariado a que a pessoa voluntaria perten-
ce);
— compensac¢ao econdmica por despesas;
—variagdo nas caracteristicas da atividade quando for conveniente;
— emissao de certificado da atividade realizada.
E entre os deveres:
— realizar a atividade de forma livre e comprometida;
— respeitar as medidas de salide e seguranca;
— garantir a confidencialidade;
— respeitar os direitos das pessoas;
— atuar com diligéncia e dedicagao nos compromissos assumidos;
— aceitar objetivos e instrucoes da entidade;
— rejeitar qualquer contraprestacao;
— cuidar o material;
— participar na formacao;
—realizar uma correta utilizacao da credenciacao;
— comunicar a intencao de terminar a relacao com a devida antecedéncia.

Todos estes direitos e deveres emanam do cumprimento da lei nacional do voluntariado em vigor.

Iniciacao

A pessoa voluntéaria culmina o seu processo de acolhimento com um primeiro contacto com a vida
do estabelecimento e das pessoas que o habitam, tanto dos diversos profissionais como dos doen-
tes e dos seus familiares.

Trata-se de um momento de iniciacao na vida do estabelecimento. O voluntario tera de estar per-
manentemente acompanhado por outro voluntario com experiéncia ou pelo préprio coordenador de
voluntariado.

Evidentemente, este primeiro momento da acao voluntaria terd de ser dirigido ndo tanto para
o fazer como para o estar, aprender, observar. De facto, os primeiros momentos e dias de acao
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voluntaria no ambito dos cuidados paliativos tém de ser uma imersao, através do encontro e da
observacdo, nesse novo mundo. Por isso, é uma acdo eminentemente formativa. E um primeiro
momento formativo em que a pessoa voluntaria vé como outros se portam e posicionam em relacao
aos doentes e as respetivas familias. Também é um momento em que a pessoa voluntaria toma
consciéncia dos sentimentos, sensacoes e emog¢des que inevitavelmente virdo ao de cima. Porisso
é tdo importante que nesses momentos a pessoa voluntaria seja devidamente acompanhada.

2. Formacao e acompanhamento

Tradicionalmente tem existido uma inércia que reduziu a formacao do voluntariado a configuragao
de uma série de cursos quase académicos em que as pessoas participam, obtém a credenciacao
e regressam enriquecidas a a¢ao voluntaria. Este esquema abusou de uma certa vertente tedrica,
abstrata e afastada das vivéncias e necessidades da pessoa voluntaria. No ambito formativo existe
de forma generalizada uma constata¢ao muito significativa: em geral, o voluntariado tem conscién-
cia de que estd submerso num tipo de formagao muito ligada as fung¢des a desempenhar. Este facto
proporciona uma ferramenta para a compreensao do préprio processo de transicao que a pessoa
voluntaria esta a viver, e que tem de ser tomado em consideragao no processo formativo a imple-
mentar entre as pessoas voluntarias nas unidades de cuidados paliativos.

E necessario realizar um esforco para que a formacdo deste voluntariado nas nossas organiza-

¢oes e centros transite:

e De uma formacao ligada as fun¢des a desempenhar, de natureza instrumental, para uma for-
macao orientada para a a¢ao que o voluntariado realiza e para a reflexao que dela se extrai,
que é necessaria para continuar a avancar. Esta caracteristica é basica no voluntariado que
atua nas unidades de cuidados paliativos.

e De uma formacao que parte de uma acgao voluntaria individualizada, para uma formacao
orientada para um grupo que partilha necessidades e c6digos de acao, e que reflete coletiva-
mente sobre 0s passos que vai dando.

e De uma formagao baseada quase exclusivamente em cursos e elementos préprios da educa-
cdo formal, para uma formacdo que representa um itinerario educativo em que 0s espacos



86 VOLUNTARIADO EM CUIDADOS PALIATIVOS. FORMACAO BASICA

nao formais, o acompanhamento, o encontro interpessoal e 0 encontro em grupo sao elemen-
tos basicos.

De uma formacdo que parte da premissa de que o voluntariado é «fazer pelos outros», de
modo descontextualizado, para uma formagao que toma como ponto de partida o «fazer jun-
tos», como membros de uma sociedade que tomam consciéncia de uma necessidade desta e
que procuram responder-lhe no seio de uma organizagao.

De uma formacdo em que o voluntariado nao tem praticamente nada a dizer sobre o seu de-
sign, realizacao e avalia¢ao, para uma formacao que conta desde o principio com a sua parti-
cipacao.

De uma formacao que entende as necessidades formativas unicamente do ponto de vista das
caréncias relacionadas com as funcdes a exercer e com o saber fazer, para uma formagao que
entende as necessidades formativas de ampla perspetiva e que dedica a maxima importancia
as necessidades do ser da pessoa voluntaria e a sua formacao integral.

A seguir oferecemos um pequeno quadro resumo desta situagao de transigao.

DE UMA FORMACAO PARA UMA FORMACAO

e Centrada nas fungdes

¢ Centrada na acao

e |ndividual

® Em grupo ou pelo menos mais partilhada

® Baseada em cursos

¢ Baseada no processo educativo

e Pensada como «fazer pelos outros»

e Pensada como «fazer juntos»

e Com uma participacdo minima na entidade

e Com uma exigéncia de maior participacdo na entidade

e Ligada a caréncias no saber fazer da funcao

e Ligada ao ser das pessoas voluntdrias.
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Vista a situacdo desta forma, é necessario tomar em consideracdo que 0s espa¢os e momentos
formativos excedem amplamente os cursos formativos, em qualquer das suas espacialidades. Por-
tanto, & muito importante que as pessoas voluntarias tomem a primeira fase do programa de vo-
luntariado, ou seja, o acolhimento e selecao, como um primeiro momento formativo de indubitavel
relevancia. Assim, a entrevista, longe de ser um momento de recolha e intercambio de informacdes,
torna-se um espaco de acolhimento e primeiro acompanhamento; a assinatura do contrato, mais
do que o cumprimento de um requisito legal, torna-se uma expressao de alianca, de compromisso
e de cuidado entre a pessoa voluntaria e o centro. E a iniciagao na a¢ao, como ja foi indicado, mais
qgue uma forma de fazer é uma forma de se introduzir, com o devido acompanhamento, no domicilio
vital e experiencial das unidades de cuidados paliativos.

A segunda fase do programa de voluntariado é a que, do ponto de vista formal, se adapta melhor
ao nosso conceito tradicional de formacao. Nesta fase encontramos os seguintes momentos forma-
tivos:

Curso de formacgao basica

Este curso de formacdo basica procura proporcionar as pessoas voluntarias todos os conhecimen-
tos necessarios para a sua correta incorporacao nas unidades de cuidados paliativos. Proporciona
um desenvolvimento de todos os elementos contidos no presente caderno de formacgao basica.

Cursos de formacao permanente
Os cuidados paliativos requerem momentos formativos muito especializados em que o volunta-
riado receba uma formacgao adequada e em profundidade sobre alguns aspetos deste ambito que
exigem uma atencao especial em termos de tempo e procedimentos. Estes cursos podem ser reali-
zados através de um formato de atelier trimestral de seis horas de duracao. Tém de estar dirigidos
por pessoas especializadas e profissionalmente preparadas.

Alguns dos ambitos especificos de formacao que propomos sao 0s seguintes:

57. pado encontrar-nos no desenvolvimento do caderno de formacdo basica, ndo serdo realizadas mais referéncias espe-
cificas ao contelido do curso de formacdo basica.
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— Processos de luto.

— Apoio as necessidades espirituais.

— Cuidado de quem cuida.

— Os doentes infantis nas unidades de cuidados paliativos.

Encontros mensais de comunicacao e seguimento
Os centros tém de oferecer um espaco formativo mensal em que as pessoas voluntarias das unida-
des de cuidados paliativos e a pessoa responsavel pela coordenac¢ao do voluntariado do estabe-
lecimento tenham um momento de encontro. Neste espaco mensal, os voluntarios terdao a oportu-
nidade de partilhar as vivéncias e experiéncias do Gltimo més, e de uma perspetiva metodolégica
propomos canalizar este tipo de reunides a partir de uma série de experiéncias criticas. Algumas
destas experiéncias criticas, motivo de comunicacao e formagao, podem ser:

— Recusa ocasional de um doente a receber a visita do voluntario.

— Colapso emocional de um familiar a porta de um quarto.

— Pergunta do doente: Acha que estou realmente a chegar ao fim...?

Propomos introduzir a metodologia narrativa de apresentacao de casos. Assim, cada experiéncia
critica sera trabalhada durante duas sessdes mensais seguidas, a partir dos materiais elaborados
para este fim. O coordenador do voluntariado tem um papel crucial de ajuda prévia e facilitacao da
adaptacao metodolégica.

Encontro anual

A pratica do voluntariado consolidou nestes dltimos anos o momento do encontro anual do vo-
luntariado de um centro, ou de estabelecimentos geograficamente proximos, ou de centros que
pertencem a uma instituicdao concreta. Em qualquer dos casos, este momento é muito querido pelo
préprio voluntariado, dado constituir uma oportunidade de encontro real entre pessoas voluntarias
num espac¢o eminentemente convivencial, lddico e celebrativo.
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0 encontro anual afasta-se das praticas formativas, em que as palestras e conferéncias ou o
trabalho em grupo ocupam a maior parte do tempo. Na preparacao e realizacao deste tipo de en-
contros, a participagao do voluntariado é muito importante. O intercambio de experiéncias, o relato
das suas proprias histérias, o reconhecimento da a¢do voluntaria e a comunicacao de dados de
interesse geral sao os protagonistas deste espac¢o anual.

De modo sintético, oferecemos as duas grandes etapas, com os respetivos momentos formati-
vos, do programa de voluntariado nas unidades de cuidados paliativos.

ETAPAS MOMENTOS OBJETIVOS

® Entrevista e Estabelecer um conhecimento mdtuo
entre voluntario e centro.

e Assinatura de compromisso e Estabelecer um acordo escrito que
ACOLHIMENTO comprometa tanto o voluntario como o
E SELECAO centro.

e Iniciacdo e Estabelecer um primeiro contacto

com a realidade do estabelecimento,
permanecendo sempre acompanhado.

e Curso de formacao basica ¢ Definir adequadamente o campo
da acéo voluntaria e o programa de
voluntariado nas unidades de cuidados

paliativos.
e e Cursos de formacao e Oferecer cursos intensivos em matérias
¢ permanente especificas.
E
ACOMPANHAMENTO ¢ Encontros mensais ¢ Oferecer uma via de formacéo e de

comunicagao no grupo de voluntariado.

¢ Encontros anuais ¢ De todo o voluntariado de uma unidade
de cuidados paliativos. De marcada
natureza convivencial, celebrativa e de
comunicacao de experiéncias.
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CAPITULO 7

Possivels campos de acao
nas unidades
de cuidados paliativos

A acdo voluntaria insere-se na a¢ao global das unidades de cuidados paliativos, que tém como
missdao melhorar a qualidade de vida dos doentes e das suas familias, abordando os problemas
associados as doencas em fase terminal mediante a prevencao e o alivio do sofrimento. Nesta
perspetiva, o voluntariado realiza um trabalho de acompanhamento que fortalece a necessidade
de tratar os doentes como seres humanos até ao fim da sua vida, respeitando a sua intimidade,
consolando o seu sofrimento, e reforcando a sua dignidade. Acompanhar a melhoria da qualidade
de vida e 0 apoio as necessidades dos doentes e das suas familias sera o horizonte da atividade do
voluntariado neste ambito.

Como ja foi indicado em diversos pontos do presente documento, o voluntariado no ambito dos
cuidados paliativos pode ser realizado em dois espacos diferenciados, cada um com umas caracte-
risticas préprias.

Apoio domiciliar
E necessario ter presente que na atualidade cerca de 70%-80% dos cuidados paliativos sdo realiza-
dos no ambito do domicilio do doente, sendo determinados membros das familias os cuidadores
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principais. A pratica dos cuidados em casa é um fenémeno natural. As fun¢des de cuidado repre-
sentam uma diminuicao da liberdade do cuidador, bem como uma grande dependéncia e isolamen-
to. A pessoa voluntaria que colabora no ambito do domicilio de um doente tem de ser consciente
de um dado relevante: o facto de atender diariamente o doente provoca aos familiares cuidadores
uma situacao de stress e de tensao que pode ter repercussoes na sua salde fisica e mental. Ou
seja, o voluntariado introduz-se num ambito em que, a situacao limite do doente, é acrescentada a
situacao limite de cansaco e, por vezes, de desgaste pessoal de quem o cuida.

Apoio hospitalar

Neste ambito, mais dotado do ponto de vista dos diferentes recursos da assisténcia de salde, o vo-
luntariado introduz-se como fator de apoio acrescentado nas unidades de cuidados paliativos. Uma
equipa consolidada e completa na unidade de cuidados paliativos de um hospital costuma contar
com um grupo de pessoas voluntarias coordenadas por um profissional do centro.

Entre as muitas acdes que o voluntariado pode realizar, destacamos como prioritarias as que
sao fundamentais no ambito dos cuidados paliativos, tomando em consideragao que sao dirigidas
tanto aos doentes como as suas familias.

Baseamo-nos numa classificagao proposta por A. Pangrazzi, a partir de quatro verbos que resu-
mem o ser e o atuar do voluntario e que definem a sua capacidade relacional e presencial®®:

O que posso FAZER pelo doente? Acao

O que posso COMUNICAR ao doente? Dialogo

O que posso SER para o doente? Presenca

O que posso APRENDER do doente? Aprendizagem

58. cfr. A. Pangrazzi. Hacer bien el bien. PPC, Madrid, 2006, pag. 100-102.
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Ao aprofundar no significado de cada verbo podemos estabelecer uma série de grupos de ambi-
tos de atuagao para responder melhor as necessidades dos doentes e das suas familias.

O que posso eu FAZER pelo doente?
Posso:

Visita-lo.

Fomentar a qualidade de vida dos doentes e o descanso das suas familias, aliviando a carga
das pessoas que se encarregam do seu cuidado nalguns momentos.

Promover a autonomia do doente e o seu valor pessoal. Este € um modo fundamental de con-
tribuir para o apoio humano ao doente.

Facilitar momentos de relaxacao, distensao, etc., que permitam aos doentes e as suas fa-
milias sair da tensao quotidiana em que vivem e incorporar nos seus dias novas emogoes e
vivéncias que melhorem a qualidade de vida (através de passeios, jogos, leituras, misica,
etc.).

Realizar pequenos recados ou encargos e ajudar na realizacao de tramites.

Ocupar o doente numa pequena atividade de tipo recreativo.

Acompanha-lo a realizagao de uma prova.

0O que posso COMUNICAR ao doente?
Posso:

Acompanhar os doentes, especialmente 0s que estao sozinhos, permanecendo acessivel a
comunicacao que o doente quiser estabelecer, oferecendo uma resposta empéatica e com-
preensiva.

e Acompanhar o doente mediante conversas, afeto, tempo e apoio quando os familiares ou o

resto da equipa da unidade nao o puderem fazer. O doente sofrerd menos se se sentir queri-
do e compreendido. Nesta direcao o voluntariado tem de contribuir com a escuta relaxada, a
comunicagao simples, as agdes que proporcionam comodidade e bem-estar.

Dar e receber informacao.
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Transmitir-lhe as préprias reflexoes.

Afirmar os seus valores e atitudes.

Responder as suas perguntas de modo honesto e com autenticidade.
Transmitir-lhe proximidade através do contacto fisico (um afago, um gesto de afeto).

O que posso SER para o doente?
Posso:

— Estar presente.

— Ser humilde e sensivel.

— Estar tranquilo e ser paciente.

— Ser uma pessoa amiga, de facil acesso.

— Ser humano e portar-me como tal, sem aparéncias nem pretender ser outra pessoa diferente
da que sou.

— Estar disponivel e ser discreto.

— Ser competente no servico.

— Ser coerente comigo mesmo.

— Serum instrumento de bondade, de cuidado, de harmonia.

— Dar apoio emocional a familia. Tomar o lugar dos familiares, se estes estiverem cansados ou
esgotados, quando faltam ou se deixaram o doente sozinho.

— Reforcar o vinculo entre o doente e a sua familia.

— Reforcar o vinculo entre a familia e a equipa.

— Ativar a disposicao e o ato de consolar como expressao de um tipo de amor humilde, servicial
e ajustado a realidade que se esta a viver nesses momentos. Consolar implica oferecer-se a si
préprio como consolo, presenca e companhia.

— Ser portador de esperanca.

O que posso APRENDER do doente?
Posso aprender a:
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Conhecer a sua historia.

Reconhecer atitudes construtivas e humanizadoras, e outras que ndo vao nessa direcao.
Interrogar-me sobre o porqué do sofrimento.

Reconhecer e geriradequadamente recursos interiores de que praticamente ndo sabia de que
dispunha.

Apreciar e valorizar a solidariedade neste campo da agao voluntaria.

Redimensionar os meus problemas, as minhas preocupacgoes, as minhas necessidades, as
minhas queixas.

Apreciar a minha sadde e cuidar dela.

Aceitar a minha impoténcia e a minha fragilidade, e reconhecer a minha constitutiva vulnera-
bilidade: sou uma pessoa vulneravel, nao sou omnipotente.

Compreender-me melhor a mim préprio e compreender melhor os outros.

Apreciar o valor do pequeno, do detalhe, do insignificante que a longo prazo revela possuir
um profundo significado.

Enfrentar a morte.

Por outro lado, existe um dmbito para a a¢ao voluntaria ligado a comunicacao com o resto da equi-

pa de agentes de salde. Entre outras, destacamos as seguintes possiveis acoes:

Partilhar com a equipa momentos de descanso, experiéncias vividas e informagao recebida,
assistindo e participando ativamente nas suas reunides.

Detetar necessidades e partilha-las com a equipa. O horizonte desta atividade consiste em
colaborar com o pessoal de saldde da unidade e com a instituicao para tornar as vidas do
doente e da sua familia mais confortaveis e humanas.

Participar ativamente nas sessoes e cursos de interesse para melhorar a qualidade dos cuida-
dos prestados ao doente e a sua familia.

Promover os direitos do doente e a dendncia, se ndo tiverem sido devidamente respeitados.

Elevar o nivel humano de umas rela¢des hospitalares, por vezes frias, presididas pela tecno-
logia e pelo afastamento do meio familiar.
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Pautas
Quer no domicilio do doente quer no estabelecimento hospitalar, os diversos campos de acao do
voluntariado sao regulados por umas pautas de comportamento que é imprescindivel observar.

— Atencdo a forma de estar. E importante sentar-se 8 mesma altura do doente. Nunca em cima
da sua cama. Especialmente no primeiro encontro, é necessario puxar uma cadeira e pedir
licenca para se sentar. A seguir, € preciso apresentar-se e perguntar o nome do doente. Temos
de transmitir interesse através da propria posicao corporal, inclinando-nos ligeiramente para a
frente, mas procurando sempre ndo incomodar.

— Normalidade no tratamento. A acao é realizada ao longo do acompanhamento e no facto de
permanecer perto do doente. Ndo ha obrigacdo de retomar temas passados. E positivo transmi-
tir gratuidade na relacao, o estilo delicado e nao brusco, o convite ao passeio, se for possivel.

— Atencdo aos imprevistos. Por vezes a sonoléncia e o cansa¢o sao parte dos sintomas destes
doentes. Para muito deles, levantar-se da cama é impossivel, enquanto para outros permane-
cer despertos durante muito tempo é muito dificultoso. Nao importa nada se adormecem, se
se distraem ou deixam de nos prestar atencao. O tempo passa muito devagar para um doente
paliativo. E preciso regressar no dia seguinte ou passados uns dias, mas em qualquer caso
regressar.

— Importdncia dos afagos. O voluntario também cuida afagando. Sobretudo quando a conscién-
cia desapareceu. O contacto fisico permite transmitir mensagens fundamentais: «Nao esta so-
zinho», «N3o a abandonei», «Estou a seu lado», «Tenho-lhe muita estima». Chega um momento
em que cuidar afagando tem mais peso que pronunciar palavras.

— O papel das palavras. A palavra tem de ser oportuna. Nao se pode dizer a primeira coisa que
lhe passa a uma pessoa pela cabeca. E preciso ser extremamente cuidadoso e impecavel com
as palavras, proferindo as imprescindiveis. Utilize as palavras adequadamente; empregue-as
para partilhar amor. Se estivermos na inconsciéncia ou na agonia, é necessario tomar em con-
sideracao que o doente pode escutar. Nao se pode falar da pessoa no passado, porque esta
ai presente.
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— O valor do siléncio. Mais que nao falar, o siléncio é construido estabelecendo um siléncio in-
terno, que nos permite contemplar o mistério do outro. E sempre positivo realizar o seguinte
exercicio: parar, deter-se e acompanhar gratuitamente, compassando a propria respiragao com
a do doente, sentar-se a seu lado, dar-lhe a mao, nao pensando noutra coisa, proporcionando-
-lhe apoio, consolo e companhia. Este é provavelmente um dos atos de maior humanidade que
o voluntariado no ambito dos cuidados paliativos pode oferecer.

Em todos estes afazeres e campos de a¢do, o voluntariado exerce um determinado papel, o que sig-
nifica que a sua prioridade nao é desempenharumas funcdes, mas realizar um trabalho de acompa-
nhamento que complementa o papel dos profissionais da sadde.
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CAPITULO 8

Enquadramento legal

O voluntariado em Espanha tem de observar as disposicoes da Lei nacional do voluntariado (Lei

6/1996, de 15 de janeiro de 1996). Entre os artigos mais relevantes destacamos os que se referem
aos direitos e deveres das pessoas voluntarias e ao papel das organiza¢des em relacao com estas.

Artigo 6. Direitos da pessoa voluntaria
As pessoas voluntarias tém os seguintes direitos:

a.

Receber, tanto de forma inicial como permanente, a informacao, formacao, orientacao, apoio
e, eventualmente, meios materiais necessarios para o exercicio das funcoes que lhes forem
atribuidas.

Ser tratadas sem discriminacao, respeitando a sua liberdade, dignidade, intimidade e
crencas.

Participar ativamente na organizacao em que se incorporam, colaborando na elaboracao,
design, execucao e avaliacao dos programas, de acordo com os seus estatutos ou normas de
aplicacao.

Ser seguradas contra os riscos de acidente e doenca derivados diretamente do exercicio da
atividade voluntaria, com as caracteristicas e pelas quantias que forem regulamentarmente
estabelecidas.

Ser reembolsadas pelas despesas realizadas no exercicio das suas atividades.

Dispor de uma credenciacao identificativa da sua condicao de voluntaria.

Realizar a sua atividade nas devidas condi¢des de seguranga e higiene em funcao da sua
natureza e caracteristicas.
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h.

Obter o respeito e o reconhecimento devidos pelo valor social da sua contribuicao.

Artigo 7. Deveres da pessoa voluntaria
As pessoas voluntarias estao obrigadas a:

a.

h.

Cumprir os compromissos adquiridos com as organiza¢des em que forem integradas, respei-
tando os seus fins e regulamentacgdes.

Guardar, quando for caso disso, a confidencialidade da informacao recebida e conhecida no
exercicio da atividade de voluntariado.

Rejeitar qualquer contraprestacao material que lhes possa ser oferecida quer do beneficiario
quer de outras pessoas relacionadas com a sua acao.

Respeitar os direitos dos beneficiarios da sua atividade voluntaria.

Atuar de forma diligente e solidaria.

Participar nas a¢des de formacao previstas pela organizacao de modo concreto para as ativi-
dades e fungdes que lhes sao confiadas, bem como nas que forem requeridas com natureza
permanente para manter a qualidade dos servigos prestados.

Seguir as instrucdes adequadas aos fins que forem emitidas para o exercicio das atividades
encomendadas.

Utilizar devidamente a credenciacgao e os distintivos da organizagao.

Respeitar e cuidar dos recursos materiais que as organizacdes puserem a sua disposi¢ado.

Artigo 8. Das organizagdes

1.

As organiza¢des que contarem com a presenca de voluntarios terao de estar legalmente

constituidas, dotadas de personalidade juridica propria, carecer de fins lucrativos e imple-

mentar programas no ambito das atividades de interesse geral.

Estas organizacoes terao, em qualquer caso, de:

a. Cumprir os compromissos assumidos perante os voluntarios no acordo de incorporac¢ao
na organizagao.

b. Demonstrar a contratacao de uma apélice de seguro, adequada as caracteristicas e cir-
cunstancias da atividade exercida pelas pessoas voluntarias, que cubra os riscos de aci-
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dente e doenca derivados diretamente do exercicio da atividade voluntaria, com as carac-
teristicas e pelas quantias que forem regulamentarmente estabelecidas.

c. Cobrir as despesas derivadas do exercicio da atividade e dotar as pessoas voluntarias
dos meios adequados para o cumprimento dos seus objetivos.

d. Estabelecer os sistemas internos de informacao e orienta¢dao adequados para a realiza-
cdo das fungdes que forem encomendadas as pessoas voluntarias.

e. Proporcionar as pessoas voluntarias a formacao necessaria para o correto exercicio das
suas atividades.

f. Garantir as pessoas voluntarias a realizacdo das suas atividades nas devidas condicdes
de seguranca e higiene em funcdo da sua natureza e caracteristicas.

g. Proporcionar a pessoa voluntaria uma credenciagao que a habilite e identifique para o
exercicio da sua atividade.

h. Emitir aos voluntarios um certificado que demonstre os servicos prestados.

i. Manter um registo de incorporacgao e rescisao do pessoal voluntario.

Por outro lado, é necessario tomar em consideracao que em cada pais existe uma lei prépria do
voluntariado.
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EPILOGO

Decalogo do voluntariado
em cuidados paliativos

Para terminar, apresentamos um simples decélogo do voluntariado nas unidades de cuidados pa-
liativos. As pessoas voluntarias sao:

1.

Pessoas sensibilizadas perante a situa¢ao de doenca avanc¢ada, que se sintam capazes de
encarar a dor alheia com respeito, e se enfrentem a essa situa¢ao com a consciéncia de que
se encontram perante um mundo de possibilidades de acompanhamento e cuidado para os
que sofrem.

Pessoas que realizam uma atuacao complementar a dos profissionais.

Pessoas conscientes de que a sua acao esta integrada numa intervencao coletiva mais am-
pla, coordenada pelos profissionais da salde, com que colabora de forma cooperativa, ao
mesmo tempo que esta acao voluntaria é reconhecida por cada instituicao onde esta presen-
te como uma contribuicao valiosa e cheia de sentido.

Pessoas cuja atitude é presidida pela autenticidade no saber estar, no que podem oferecer,
no que simplesmente é. A autenticidade é a chave de entrada para criar um vinculo estavel
de relagao positiva.

Pessoas cujas aptiddes estao orientadas para o cuidado dos doentes e das suas familias. Um
cuidado que transita pela capacidade de prestar plena atencao em cada aqui e cada agora,
pelo respeito e pelo reconhecimento do outro no seu processo. Um cuidado que é prestado
como uma forma de acompanhar baseada nas necessidades e possibilidades do doente.
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10.

Pessoas que contribuem com a sua a¢ao para a humanizacao do processo de morrer, impli-
cando-se no acompanhamento dos doentes.

Pessoas que compreendem que a sua acao voluntaria nao se encontra ligada ao fazer sem
mais, nem a realizacdo de acdes que outros ndao conseguem realizar, mas que o seu com-
promisso é projetado numa forma de aprender a estar, apoiando e pondo em jogo todas as
potencialidades que tiverem, incluindo descobrindo na mesma agao capacidades até esse
momento ignoradas.

Pessoas comprometidas com uma intervencao estavel no tempo e que aceitam participar
nos processos formativos que lhes sao oferecidos, conscientes de que necessitam de um
apoio formativo sério, rigoroso e humanizador.

Pessoas que marcam presenca nas unidades de cuidados paliativos, como companheiras
e companheiros de alma, oferecendo uma ajuda significativa no acompanhamento de uma
experiéncia de sofrimento que precisa da sua colaborac¢ao. Desta forma, o voluntariado nao
substitui, acrescenta.

Pessoas que sao conscientes dos seus limites e fragilidades, e porisso entendem que o cui-
dado de quem cuida é um bem que tém de proteger, fomentar e nutrir.















