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O A. era um jovem, licenciado em Engenharia Aeroespacial,
tinha cancro e estava em fase terminal.
Tinha sido submetido a varias cirurgias, foi ao estrangeiro saber a opinido
de outros especialistas e fazer os tratamentos possiveis.
Estava acompanhado da namorada, da mée e do irm&o. No quarto tinha fotografias
da sua cidade que adorava e comia 0s doces que o faziam recordar o tempo
em que tinha sadde e tudo parecia perfeito.
Sentia-se muito fraco, tinha dores intensas. A terapéutica de resgaste ndo estava
a surtir efeito e foi necessario aumentar a dose até niveis nunca antes usados.
A equipa médica dava sinais de apreensao.
Preocupava-se com a sua mae, que manifestava ndo estar preparada para viver sem ele;
isso angustiava-0. A enfermeira, que se tornou a sua favorita,
tanto lhe prestava os cuidados de higiene e conforto, como ajudava o irméo a exprimir
reflexdes sobre a (in)existéncia de Deus.
Um dia, o A. manifestou saudades em ver o céu e foi levado na cama
até um corredor envidracado para que 0 conseguisse contemplar. Fez-se siléncio.
“A., estds bem? A chorar, respondeu: Ha tanto tempo que eu ndo via o céu!”
O A. morreu tranquilo numa unidade de cuidados paliativos,

como uma Vvela que se extingue quando se consome o ultimo pingo de cera.

(Caso veridico)
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"O egoismo pessoal, 0 comodismo,

a falta de generosidade, as pequenas cobardias do quotidiano,
tudo isto contribui para essa perniciosa forma de cegueira mental
que consiste em estar no mundo e ndo ver o mundo,
ou so ver dele o que, em cada momento,

for suscetivel de servir 0s nossos interesses."

José Saramago
Diéario de Noticias, 11/08/2009
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RESUMO

A constatacdo diaria de que doentes com doengas incurdveis e prognostico de
vida limitado sdo submetidos a intervencdes, por vezes dolorosas e pouco humanizadas,
que ndo contribuem para a melhoria geral do estado do doente, provocando um
sofrimento acrescido até que a morte surja, traduz-se numa inquietacdo pessoal e
profissional.

A experiéncia corrobora 0 que a literatura refere relativamente ao
comportamento de muitos profissionais de saude que, perante o fim da vida mostram
um comportamento distante, com escassa comunicacdo e pobreza de relacionamento.
Verifica-se uma falta de formacdo especifica na area dos cuidados paliativos dos
profissionais de saude, tanto durante a formacdo pré-graduada, como no pouco
desenvolvimento/adesdo a formacdo pés-graduada ou até na formagdo em servigo.
Enquanto membros da sociedade, a influéncia que esta exerce tem-se feito sentir ao
longo da evolugdo civilizacional e da revolucéo cientifica-tecnoldgica, no que respeita
ao ocultamento da decadéncia da vida, evitamento e adiamento da morte. Por outro
lado, a influéncia do grupo profissional e dos pares faz-se sentir quando se trata de
mudar atitudes ou adotar comportamentos que diferem do habitual.

Conhecendo a filosofia dos cuidados paliativos, e considerando que estes
poderdo dar resposta especifica adequada as necessidades destes doentes e suas familias,
guestionamo-nos porque € que estes ndao se encontram mais amplamente
implementados, nomeadamente no hospital onde € desenvolvido este estudo. Neste
sentido, segundo o enquadramento da Teoria das RepresentacGes Sociais, elaborou-se
este Projeto de Investigagdo sob o titulo “Influéncia das Representacdes Sociais de
Cuidados Paliativos para os Profissionais de Saude do Centro Hospitalar Tondela-
Viseu, EPE — Unidade de Viseu, na implementagdo de Cuidados Paliativos”.

Este Projeto de Investigacdo visa um estudo exploratério acerca das
representacdes sociais de cuidados paliativos para os profissionais de salde, uma vez
que ndo se encontram na literatura estudos prévios sobre o tema, embora existam sobre
temas relacionados. Pretende-se que seja descritivo e que faca uma analise de contetdo
dos dados recolhidos, contudo, tratando-se de um projeto, nesta fase ndo serdo
recolhidos e analisados os dados, nem serdo formuladas conclusdes inerentes. O método

de recolha de dados proposto sera a entrevista semiestruturada, através da qual o
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entrevistado poderd expor o seu pensamento e desenvolver a sua reflexdo, deixando
fluir imagens, emocdes e sentimentos acerca do tema. Julgamos que as representacdes
que daqui emergirem nos permitirdo compreender 0s pensamentos € 0S comportamentos
de muitos profissionais relativamente aos doentes em fim de vida, o que influenciara a
sua adocdo de medidas paliativas ou o0 reconhecimento da necessidade de
implementacdo de um servico estruturado de cuidados paliativos na instituicdo em
estudo, ou noutras do pais.

Consideramos que a aplicagdo pratica deste Projeto de Investigacdo podera
constituir uma mais-valia para a compreensdo das varias condi¢des que envolvem o
doente em fim de vida, nomeadamente no que respeita as competéncias especificas dos
profissionais de salde. Perante uma doenca incurdvel ou um prognostico de vida
limitado, o cuidar vai além do tratar. Nao se trata de “Nao ha mais nada a fazer”, antes
pensar como fazer tudo de forma adaptada e individualizada. Simultaneamente,
julgamos que este trabalho poderd constituir uma forma de divulgacdo, reflexdo e
sensibilizacdo para os cuidados paliativos nesta unidade de saude onde ndo existe
servico de cuidados paliativos.

Independentemente da realizacdo de estudos especificos, todos os profissionais,
em qualquer servico em que exercam fungdes, perante um doente com progndstico de
vida limitado, deverdo ter competéncias para, de igual modo, fazer um controlo rigoroso
de sintomas, comunicar de forma eficaz, apoiar a familia do doente e trabalhar em
equipa. O principio € promover a qualidade de vida do doente, ndo adiando nem
atrasando a sua morte, permitindo-lhe entrar na morte com dignidade.

Dado que hoje em dia se privilegia a ciéncia e a técnica, estas devem ser postas
ao servico do Homem, sem que se esqueca ou desvalorize que a esséncia do ser humano
€ 0 humanismo e este deve ser atendido como tal. Os cuidados paliativos sdo cuidados
especificos para pessoas doentes em situacdo de vida especifica, pelo que constituem
um direito humano. Uma sociedade evoluida e justa deve compreender e aceitar todas as
etapas da vida e incluir a morte como a etapa final, tdo merecedora de dignidade como
outra. Os profissionais de saude, como cuidadores, devem ser a voz dos doentes mais
vulneraveis e empenharem-se em intervengdes que promovam a vida com qualidade e a

morte com dignidade.
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ABSTRACT

Too often there is a lack of appropriate care at the end of life. Sometimes,
interventions are painful... arises. This can have a lasting effect on carers, including
health care professionals.

Experience confirms what the literature reports on the behavior of many health
professionals who faced the end of life show little communication and poverty
relationship. There is a lack of specific training in palliative care, both during the pre-
graduate training, as in some developing / joining the post-graduate training or even in-
service training. As members of society, the influence which it exerts has been felt
throughout the evolution of civilization and scientific-technological revolution, with
regard to the concealment of the decay of life, avoidance and postponement of death.
Moreover, the influence of the couple and the professional group is felt when it comes
to change attitude or behavior which differ from the normal.

Knowing the philosophy of palliative care, and considering that they can
respond appropriately to the specific needs of these patients and their families, we ask
why they are not more widely implemented, particularly in an acute hospital, like the
one where this study is developed. In this sense, according to the framework of Social
Representation Theory, this research project was conducted entitled "Influence of Social
Representations of Palliative Care for Health Professionals of Centro Hospitalar
Tondela-Viseu, EPE — Unidade de Viseu, in implementing Palliative Care. "

This research project is an exploratory study about the social representations of
palliative care for health professionals, since there are not previous studies in the
literature on the subject, although there are about related topics. Intended to be
descriptive and do a content analysis of data collected, however, in the case of a project
at this stage will not be collected and analyzed data, no conclusions will be formulated
inherent. The method proposed data collection will be the semi-structured interview, by
which the respondents may expose their thinking and develop his thinking, letting it
flow images, emotions and feelings on the subject. We believe that the representations
that emerge here will allow us to understand the thoughts and behaviors of many
professionals in respect of patients in end of life, which influence their adoption of
remedial measures or recognition of the need to implement a structured palliative care

service in institution under study, or in any other in the country.
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We consider the practical application of this research project could be an asset to
the understanding of the various conditions that involve end of life, particularly as
regards the specific skills of health professionals. Faced with an incurable illness or a
prognosis of limited life, the care goes beyond treating. It is not "There's nothing else to
do,” but thinking how to do everything so adapted and individualized. Simultaneously,
we believe that this work could constitute a form of disclosure, reflection and awareness
of palliative care in this health unit where there is no palliative care service.

Regardless of specific studies, all professionals in any service who act before a
patient with a prognosis of limited life shall have the power to, likewise, to care,
monitor symptoms, communicate effectively, support the patient's family and work as a
team. The principle is to promote quality of life of patients, not postponing or delaying
their death, allowing them to enter the death with dignity.

Since today is privileged science and technology, these should be made to serve
man, not to forget or devalue the essence of being human is the humanity and it should
be treated as such. Palliative care is care for sick people in specific life situation, so it is
a human right. A fair society evolved and must understand and accept all the stages of
life and include death as the final step, as worthy of dignity as another. Health
professionals such as carers should be the voice of patients most vulnerable and engage

in interventions to promote quality life and death with dignity.

KEY WORDS

Paliative care; Social representation; To care; Acute Hospital; Death; Suffering;

Simpton control; Quality of life; Dignity.
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SIGLAS

DGS - Direcdo Geral de Saude

EPE — Empresa Publica Empresarial

INE — Instituto Nacional de Estatistica

OMS — Organizagdo Mundial de Salide

PNCP — Plano Nacional de Cuidados Paliativos

RNCCI — Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

UNESCO - United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization
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INTRODUCAO

Desde longa data que as pessoas mais carenciadas, doentes e moribundas séo
alvo de afastamento pela sociedade. A reorganizacdo da sociedade decorrente do
processo civilizacional e da revolucédo cientifico-tecnoldgica, conduziu a transformacao
das atitudes sociais e 0s hospitais tornaram-se grandes centros voltados para o
tratamento de todas as pessoas, em qualquer situagdo. Apesar do conhecimento
alcancado e dos meios técnicos auxiliares da saude existentes, hoje em dia, permitirem
grande controlo sobre o processo saude/doenca, ainda ndo se tem dominio sobre a morte
e esta continua a ser uma certeza para todos. No entanto, a morte tem constituido um
tabu, sendo ocultada, adiada e evitada, tanto quanto possivel.

Os cuidados paliativos surgiram da interpelacdo sentida por Cicely Saunders,
nos anos 60, perante os doentes que além de manifestarem descontrolo de sintomas
fisicos, vivenciavam um sofrimento global. Esta enfermeira, que mais tarde
desenvolveu formagdo em Medicina, chamou a atencdo para as dimensdes psicologicas,
familiares, sociais e espirituais dos doentes, fundamentais na visdo holistica do doente.
Cicely Saunders foi pioneira na defesa de cuidados especializados para os doentes com
doenca avancada e progressiva, que atravessavam um periodo particular das suas vidas
que a seu tempo os levaria até a morte. O seu objetivo primordial foi conseguir que
estes doentes vivessem com qualidade o tempo de vida de que dispunham - que fossem
cuidados nas varias necessidades fundamentais, que usufruissem do que gostavam, que
mantivessem relacbes com o meio envolvente, que se sentissem pertencentes a
comunidade dos vivos, que fossem respeitados e tratados com dignidade. A estes
cuidados denominou-os de cuidados paliativos, cuidados que ndo adiam nem antecipam
a morte e que permitem que o doente viva até a consumacao da sua morte.

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS), pela primeira vez em 1990,
reconheceu os cuidados paliativos como cuidados ativos e globais que se fundamentam
em conhecimentos cientificos e tecnoldgicos, que visam promover a qualidade de vida
do doente com doenca incuravel, progressiva e avancada. Preconiza-se que os pilares
sobre os quais se fundamentem os cuidados paliativos sejam: o controlo de sintomas
(fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais), a comunicacao adequada, o apoio a familia
e o trabalho em equipa multidisciplinar. E nesta década que em Portugal se comeca a

falar de cuidados paliativos e surgem servicos e equipas de salde a prestar cuidados
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especializados a doentes com doenca prolongada. Em 2004, o Plano Nacional de
Cuidados Paliativos reforca a sua necessidade em termos de satde publica. Com base
nestas orientagdes, torna-se pertinente questionar porque é que até hoje os cuidados
paliativos em Portugal ndo tiveram uma ampla implementacéo.

A realidade quotidiana num servico de Medicina de um hospital de agudos,
unidade de saide na qual ndo existe servico de cuidados paliativos, mostra que muitos
doentes com situacdo clinica muito complexa sdo submetidos a inimeras intervengdes
médicas e de enfermagem, no sentido de promover o seu tratamento. Mas, em muitos
casos, a cura ndo € possivel e os doentes sdo sujeitos a procedimentos dolorosos,
envoltos num ambiente despersonalizado e pouco dignificante, que em nada contribui
para a melhoria do seu estado. Os dias vao passando, alguns doentes manifestam
algumas melhorias do seu estado geral, embora os problemas graves de base continuem
latentes; sdo encaminhados para lares ou unidades de cuidados continuados
(ocasionalmente para as duas unidades de cuidados paliativos existentes na zona), ou 0
seu estado agrava-se e falecem rapidamente.

Algumas vezes, a familia do doente toma consciéncia desta situacdo e continua a
acompanhar e a ajudar o seu familiar, dando de si o0 melhor que sabe e pode, mas fa-lo a
custa de intenso sofrimento, sem contar com o apoio dos profissionais de saude que
habitualmente cuidam do doente. Outras vezes, a familia mostra ndo ser capaz de lidar
emocionalmente com a situacdo e afasta-se, ficando esta e o doente em vivéncias
separadas, 0 que ndo traz beneficios para nenhuma das partes. Estas circunstancias
despertam-nos a inquietacdo inerente a necessidade premente de atuar de outro modo,
no sentido de apoiar o doente e a sua familia para que possam viver os dias com a
qualidade possivel, dando-lhes espaco e tempo para viverem 0s acontecimentos normais
da vida até a morte.

A partir da pesquisa bibliografica realizada antes deste trabalho, verificamos que
é comum alguns profissionais de salde apresentarem uma atitude distante perante os
doentes e familias, com pouca comunicacdo verbal e escassa relacdo afetiva, mais
notdria quando a situacdo clinica é complexa ou o progndstico de vida € limitado. A
justificacdo deste comportamento esta relacionada com varios fatores, nomeadamente, a
orientacdo da formacdo académica realizada e a influéncia sociocultural a que os
profissionais também estdo sujeitos, enquanto pessoas que sdo. Sabemos que a

Medicina esta voltada para o curar, por isso, encara a impossibilidade de cura e a morte
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como uma impoténcia e um fracasso da sua acdo. A Enfermagem é caracterizada pelo
cuidar, mas na sua adaptacéo ao desenvolvimento cientifico-tecnolégico tem descurado
este aspeto, tornando a sua acdo menos humanizadora. Alguns estudos de caréater
psicossociolégico remetem-nos para a importancia da influéncia sociocultural,
enraizada, de modo inconsciente, em cada membro da sociedade.

A Teoria das RepresentacOes Sociais, originalmente desenvolvida por Serge
Moscovici (1961), procura compreender o pensamento social, no modo como 0s
individuos captam, transformam e se apropriam do mundo que os rodeia, de modo
particular o que lhes é estranho, procurando atribuir-lhe um sentido, permitindo-lhes
direcionar o seu comportamento e desenvolver a sua interagdo social. Esta teoria serve
de enquadramento para 0 assunto que pretendemos abordar neste Projeto de
Investigacdo - “Influéncia das Representagdes Sociais de Cuidados Paliativos para os
Profissionais de Saude do Centro Hospitalar Tondela-Viseu, EPE, Unidade de Viseu, na
Implementacao de Cuidados Paliativos™.

Este Projeto de Investigacdo visa um estudo exploratério, descritivo e de
caracter qualitativo, que tera como populacdo os profissionais de saude do Centro
Hospitalar Tondela-Viseu, Unidade de Viseu. E um estudo exploratdrio, uma vez que se
desconhecem estudos anteriores sobre as representacoes sociais de cuidados paliativos
para os profissionais de salde. Assim, o0s objetivos tracados para o estudo sao:
identificar as representacdes socias de cuidados paliativos para os profissionais de
salde, analisar e compreender o modo como as representacGes sociais de cuidados
paliativos podem influenciar o desenvolvimento de acGes paliativas e a identificacdo da
necessidade de implementacdo de um servico estruturado. Consideramos que a
aplicacdo deste Projeto de Investigacdo também podera contribuir para a divulgacao dos
cuidados paliativos, para a sensibilizacdo dos diversos profissionais desta unidade de
salde e para a sua mudanca de atitude profissional (ou reforco da mesma).
Simultaneamente, pensamos que podera contribuir para estas pessoas refletirem sobre a
morte, 0 processo de morrer e, naturalmente, sobre a vida e o viver, através da
interligacdo de ideias, pensamentos, imagens, emocdes e sentimentos. Cremos que as
representacdes sociais que daqui emergirem poderdo abalar o siléncio que tem
envolvido o fim da vida e suscitar a acdo-intervencao relativamente ao doente paliativo,
a implementacdo de cuidados paliativos em todos os centros de cuidados de salde e

relativamente a toda a sociedade em geral.
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Este trabalho é constituido por duas partes. Na primeira parte fazemos o
enquadramento teorico do estudo através de uma revisdo de literatura sobre os varios
temas em discussdo, nomeadamente: a morte humana ao longo do processo
civilizacional, a vivéncia da morte em sociedade e no hospital (capitulo 1); os cuidados
paliativos — sua histdria, filosofia e principios, e o cuidar holistico da pessoa através do
alivio do sofrimento e da promoc¢do da qualidade de vida para o doente e sua familia
(capitulo 2); as necessidades de cuidados paliativos em Portugal — tipologia de doentes e
organizacdo de servicos, e a Teoria das Representacdes Sociais, como meio de analise e
compreensdo da influéncia das representacdes sociais de cuidados paliativos para 0s
profissionais de salide no Centro Hospitalar Tondela-Viseu, EPE — Unidade de Viseu
(capitulo 3). Na segunda parte, tratando-se este trabalho de um Projeto de Investigacdo
Pratica, apresentamos o planeamento metodolégico (1. Metodologia) subjacente a uma
possivel investigacdo pratica, nomeadamente no que diz respeito a definicdo dos
objetivos e finalidade da investigacdo, desenho do estudo, desde a definicdo da
populacdo e amostra, passando pela elaboracdo do material de recolha de dados, até ao
processo de analise dos dados.

Para finalizar, apresentamos as conclusdes relativas ao desenvolvimento deste
Projeto de Investigacdo, com as implicagdes e limitacbes encontradas, assim como
apresentamos algumas sugestdes para investigacdes futuras que nos parecem pertinentes
para o estudo e desenvolvimento dos cuidados paliativos.

Enquanto profissionais de salide e membros da sociedade, desejamos que este
trabalho contribua para uma compreensdo multifacetada das condicdes que envolvem o
doente em final de vida num ambiente hospitalar, de modo particular onde ndo existem
cuidados paliativos. Fazendo parte de um trabalho multidisciplinar, pretendemos
assumir a nossa responsabilidade perante a situacdo particular destes doentes, que sdo
merecedores de cuidados especificos, tal como existem em outras situacfes particulares
de satde/doenca.

A Carta dos Direitos do Doente em Fim de Vida refere “Tenho direito a ser
tratado como pessoa até ao momento da minha morte...”, o que nos alerta para que a
impossibilidade de curar ou de evitar a morte ndo pode comprometer o cuidar do doente
que necessita, de modo particular, que lhe aliviem a dor e o sofrimento, que continuem a
considera-lo como pertencente a comunidade dos vivos, incluindo-o nas relacbes

humanas.
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Defendemos que estas pessoas que vivem um tempo de vida limitado, vivam
com qualidade e entrem na morte com dignidade e humanismo, como direitos humanos

que lhes assistem, como a qualquer cidadéo.
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1. AMORTE HUMANA AO LONGO DO PROCESSO
CIVILIZACIONAL

1.1. A Vivéncia da Morte na Antiguidade

“Essa atitude antiga, para a qual a morte era a0 mesmo tempo familiar,
proxima e amenizada, indiferente, contrasta com a nossa, em que a morte
provoca tal medo que ndo mais temos coragem de chama-la por seu
nome.”

Philippe Ariés, 1977

Ao longo do século XX existiram grandes mudancas em todo o mundo,
muitas resultantes do desenvolvimento cientifico-tecnologico e das mudancas
socioecondmicas. Esta evolugcdo proporcionou a protecéo dos individuos contra a fome,
a pacificacdo interna da sociedade e a melhor prevencao e tratamento das doencas, 0
que permitiu a sobrevivéncia até a velhice e a consequente modificacdo no modo de
encarar a realidade da morte.

Se na idade média, um homem de quarenta anos era visto quase como um
velho, hoje, a esperanca média de vida é de setenta anos para 0s homens e oitenta anos
para as mulheres. Naquela época, convivia-se com mais frequéncia com a morte, que
como nos relata Elias (2001, p.8), era “um entretenimento de domingo assistir a
enforcamentos, esquartejamentos e suplicios na roda.” O povo e 0s senadores assistiam
a tigres e leGes a devorar pessoas vivas ou a gladiadores que se feriam e matavam
mutuamente, com um prazer que, dificilmente, hoje em dia, nos teriamos. Os
imperadores acreditavam ser imortais. Elias (2001, p.9) refere que “tudo indica que
nenhum sentimento de identificacdo unia esses espectadores e agueles que, na arena,
lutavam por suas vidas.” E claro que existia uma desmistificacdo da morte tal como a
conhecemos hoje. O mesmo autor afirma que “o problema social da morte ¢
especialmente dificil de resolver porque os vivos acham dificil identificar-se com os
moribundos. A morte ¢ um problema dos vivos.” (Elias N, 2001, p.9)

Durante milénios, os seres humanos juntavam-se em grupos, como familias,

comunidades, tribos e Estados, com o objetivo principal de se protegerem e se ajudarem
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uns aos outros, funcdo importante que perdurou até a atualidade. Contudo, verifica-se
que a tendéncia tem sido para a disperséo e o isolamento.

Ariés (1977), no seu livro Histéria da Morte no Ocidente, apresenta um
retrato histérico das mudancas no comportamento e atitudes dos povos ocidentais diante
da morte. Relata que existiam dois quadros principais para a morte: a morte das pessoas
comuns e a morte dos guerreiros. No primeiro caso, a morte era esperada devido a idade
ou a doenca e surgia de modo sereno e calmo. No segundo caso, a morte decorria da
vida selvagem, breve, incerta, violenta e apaixonada dos guerreiros. Em ambos 0s casos
a morte era aceite, vivida tanto pelos familiares diretos, como pela comunidade em que
se inseriam. Estdvamos perante a “morte domesticada”, como refere Ariés.

Como a morte era um tema frequente nas conversas na ldade Média, ndo se
discutia a dor associada nem os meios disponiveis para aliviar o sofrimento, apenas se
aceitava tal como era, para jovens e velhos. As criancas, como membros das familias e
comunidades, também eram familiarizadas com os corpos mortos, por isso todos sabiam
e podiam falar disso com relativa liberdade. Contudo, ndo podemos ignorar a existéncia
do medo social.

De acordo com Elias (2001, p. 21), “o nivel social do medo da morte ndo foi
constante nos muitos séculos da ldade Media, tendo-se intensificado notavelmente
durante o século XIV.” Assistiu-se ao crescimento das cidades e o envolvimento das
comunidades perdeu-se naturalmente, as mas colheitas conduziam a fome e a doenca, a
violéncia era comum nas ruas e a peste negra, que atingiu a Europa, juntamente com
outras epidemias, vitimizou milhares de pessoas. Havia multiddes de mendigos,
aleijados e doentes. A presenca de outras pessoas reconfortava os moribundos.

A cultura popular da testemunho deste medo, através da referéncia a morte e
aos mortos em poemas, ilustracGes e com o surgimento de dancas da morte e dancas
macabras. Ariés (1977) refere-se na sua obra ao poder de influéncia da igreja sobre o
povo. Promete-se 0 paraiso a quem viver uma vida humilde e honrosa, o que alivia 0s
tormentos vividos no dia-a-dia e no momento da morte. Contudo, quem ndo o merecer
sera castigado e condenado ao fogo do inferno. A arte retrata estas ideias através de
imagens de anjos sobre o leito de morte, que encaminham para o descanso eterno do
céu, ou através de demonios que culpabilizam pela vida vivida e condenam ao inferno.

Atualmente, as sociedades desenvolvidas dispbem de meios técnico-

cientificos para preservar a saude e prevenir a doenca, as angustias de culpa sdo mais
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recalcadas e dominadas e 0s grupos religiosos ja ndo tém tanto poder dominador. Mas o
envolvimento das pessoas na morte dos outros diminuiu. Em concordancia com Elias
(2001, p.24), “como em relagdo a outros aspetos do processo civilizador, ndo ¢é facil
equilibrar custos e beneficios. (...) A questdo principal € como e por que era assim, e

por que se tornou diferente.”

1.2. Morrer ap6s a Revolucéo Cientifico/tecnologica

“O sonho do elixir da vida e da fonte da juventude é muito antigo, mas s6
assumiu uma forma cientifica — ou pseudocientifica — em nossos dias. A
constata¢do de que a morte ¢ inevitavel esta encoberta pelo empenho em
adia-la mais e mais com ajuda da medicina e da previdéncia, e pela
esperanca de que isso talvez funcione.”

Nobert Elias, 2001

No decurso do processo civilizador, o Estado e a Lei substituiram a familia
e 0s vizinhos como principais fontes de seguranca. A autoconfianca e a independéncia
tornaram-se virtudes fundamentais para a adaptacdo das pessoas a vida na cidade. De
acordo com Parkes e outros (2003, p.15), “passamos a ter um culto pela juventude que
sobrevaloriza os atributos do “sex appeal”, onde se espera que o0s velhos rivalizem com
0S novos. Assim como as pessoas mais velhas sdo consideradas dispensaveis, também
as tradigcdes, costumes e crencas, que anteriores geracdes possuiam, sdo tomadas por
irrelevantes no mundo atual.”

Apesar de todos o0s avancos da ciéncia moderna, cem por cento das pessoas
ainda morrem. Ha varias maneiras para lidar com a ideia de gue todas as vidas tém um
fim, incluindo a das pessoas que amamos, e a nossa propria vida. Podemos tentar evitar
a ideia da morte, encobrindo ou reprimindo a ideia indesejada; assumindo uma crenca
na nossa imortalidade ou encarando-a como um fato da nossa existéncia.

A questdo da morte ndo se relaciona apenas com a auséncia de sinais vitais,
mas com o fato de que muitas pessoas morrem gradualmente ao longo do processo de
doenca e envelhecimento. Perante a fragilidade das pessoas com doenca avancada e
progressiva e dos velhos e moribundos, a sociedade retrai 0 seu relacionamento. No dia-

a-dia, as pessoas habituam-se a relacionamentos distantes, com o minimo de
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comunicacdo verbal, assim como pobreza de afetos. No seu mundo préprio, cada um
formula os seus objetivos e planeia a sua vida no sentido de os alcancar.

Enquanto nas tradi¢cOes antigas se tinha respeito e obediéncia pelos mais
velhos, o ser ancido era, por si s6, prova do seu valor; hoje, esta dificuldade de
identificacdo e desvalorizagcdo conduz a quebra de lagos relacionais. Quando as pessoas
ndo se identificam com o outro que as rodeia, para receber deles o0 apoio que sentem
precisar, surge o isolamento social dos seres mais vulnerdveis. Constitui um grande
apoio encontrar eco dos seus sentimentos nos outros, seja naqueles com os quais se tém
lacos de afeto, seja nos que compartilham o mesmo espaco social. Contudo, ndo € isto
que se passa e as pessoas, tanto jovens como velhas, desde que doentes ou fragilizadas,
sentem que sdo excluidas da grande familia humana, o que se designa por morte social.

A obsessdo pela imortalidade e a valorizagdo da juventude tém levado a
uma discriminacdo social dos doentes e dos idosos, tanto no ambiente social como no
contexto medico. Apesar do aumento do nimero de idosos, o investimento em medicina
geriatrica tem sido minimo. Segundo Fukuyama (2002) no seu livro “O nosso futuro
pos-humano”, referido por Lima (2006, p.82), “se esta tendéncia nao for alterada, em
vez de idosos ativos, fisica e mentalmente, a sociedade transformar-se-4 num gigantesco
lar para velhos incapacitados”.

Elias (2001) explica que as pessoas cujo desejo de amor, em relacdo aos
outros, foi muito cedo ferido e perturbado, mais tarde, inconscientemente, revivem estas
experiéncias e tendem a ocultar os seus sentimentos. Vive-se assim uma soliddo
individual que se repercute em soliddo social.

Em concordancia com Elias (2001, p.11), “ndo ¢ a morte, mas o
conhecimento da morte que cria problemas para os seres humanos”. A morte do outro
lembra a prépria morte e a consciéncia desta induz terror e medo. Diante das questdes
emocionais e racionais da morte, a sociedade foi desenvolvendo um conjunto de
atitudes padronizadas, nomeadamente através de mecanismos psicoldgicos de
recalcamento e ocultamento. Partindo do grau de recalcamento da morte nas sociedades
mais desenvolvidas, é mais facil compreender algumas caracteristicas especificas
responsaveis pela peculiaridade da imagem da morte.

Numa sociedade com expectativa de vida de 75 anos, a morte para uma
pessoa de 20 ou 30 anos € mais distante que numa sociedade com expectativa de vida de

40 anos. Assim, € facil compreender que, no primeiro caso, a pessoa mantenha a ideia
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de morte distante durante um periodo maior da sua vida. A maioria das pessoas deseja
que a sua morte seja imprevista, rapida e sem desconforto, contudo, de acordo com
estatisticas do Instituto Nacional de Estatisticas (INE), em 2007, apenas dez por cento
das mortes sdo subitas, enquanto noventa por cento sdo decorrentes de doenca
prolongada.

Concordamos com Elias (2001) quando refere que o modo como uma
pessoa morre depende do modo como ela foi capaz de viver a sua vida, 0 que continua a
constituir uma das caracteristicas da sociedade moderna. Morrer sera mais facil para
aqueles que acreditam terem cumprido a sua parte, para os que definem objetivos e se
empenham em realiza-los, para 0s que encaram 0s acontecimentos procurando 0 seu
sentido. Sera mais dificil para os que sentem que morrer em si mesmo ndo tem sentido.

A segunda caracteristica especifica da sociedade atual é a experiéncia de
morte como estagio final de um processo natural, 0 que se tornou mais significativo
com a melhoria das condic¢Oes socio sanitarias e 0 progresso tecnocientifico. As pessoas
sabem que a morte chegara, mas a seguranca e a certeza de que serd no final do
processo bioldgico, ajuda-as a aliviar a angustia. Certas da sua inevitabilidade, mas
seguras pela capacidade de controlo sobre os processos naturais, as pessoas vivem a
vida empenhadas em adiar a morte.

A terceira caracteristica é a pacificacdo interna dessas sociedades. Existe
uma organizacao especifica das sociedades contra qualquer forma de violéncia. Ela sé é
permitida através de grupos organizados de seguranca interna, como a policia ou as
forcas armadas, que atuam em situacdes bem definidas, para manter a ordem social ou a
defesa nacional. Assim, as pessoas imaginam-se numa morte pacifica na cama,
resultado de doenca ou do enfraquecimento causado pela velhice, num processo natural
e normal.

A quarta e ultima caracteristica especifica, que merece mencdo como
determinante na peculiaridade da imagem da morte, € o padrdo especifico de
individualizacdo que teve um forte impulso durante o Renascimento e que continua até
hoje. Atualmente, os individuos sdo mais independentes, autonomos e tendem a isolar-
se num mundo interno particular. A énfase é colocada na ideia de que se morre sO
porque também se viveu s6. De facto, apesar de morrer ser um processo individual,

também pode ser compartilhado.
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A realizacdo do sentido para um individuo est4, em parte, relacionada com o
significado que se adquire para as outras pessoas, através do seu ser, do seu
comportamento ou do seu trabalho. As pessoas procuram ajudar os que se encontram na
fase final da vida através da satisfagdo das necessidades relacionais e existenciais. A
preocupacao é ajudar a morrer com qualidade, mas nem sempre isso € possivel, ja que,
muitas vezes, 0s mais jovens ndo sabem o que fazer nem o que dizer, tém dificuldade
em demonstrar o seu afeto, em tocar um corpo em decadéncia. A perda de
manifestacdes de respeito pelas pessoas jovens ou velhas que se apresentam fragilizadas
devido a doenca avangada e préximas da morte, leva a que estas, ainda vivas, se sintam
como se ja tivessem morrido. Esta nocdo de perda do significado para os outros

equivale a perda de dignidade.

1.3. Morrer no Hospital

“O hospital moderno quer ser um lugar onde as pessoas entram com a
esperanca de sair curadas num intervalo de tempo razoavel. O facto € que
nem sempre isso acontece. (...) Faz parte da humanizacdo do hospital
levar em conta este facto, criando condi¢oes que respeitem o direito das
pessoas a um ambiente humano propicio a um viver com dignidade e a
um morrer com tranquilidade quando a hora chegar. Nio adianta fingir
que a morte nio faz parte da rotina do hospital.”

Leonard Martin, 2004

No modo de organizacdo da sociedade atual, sdo os hospitais, os lares e as
instituicbes de apoio domiciliario que estdo mais presentes no envelhecimento e na
morte, dado que as pessoas sdo levadas para estes centros quando manifestam
necessidade de cuidados.

No ocidente e na era de poés-modernidade, verifica-se uma grande mudanca
nos cuidados hospitalares. A grande diferenca relaciona-se com a motivacao
fundamental que tem de ter inspiracdo humanizante, que, primordialmente, estava sob o
dominio religioso e, atualmente, passou para uma consciencializacdo reivindicativa de
direitos que a todos deve dizer respeito.

Historicamente, os hospitais sempre acolheram doentes, mas a finalidade

variava consoante o lugar e a época. Antes do desenvolvimento dos conhecimentos
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tedricos e tecnologicos, antes do surgimento da medicina cientifica, o hospital era um
local de abrigo para os pobres, abandonados e doentes. As instituicdes de caracter
religioso, de acordo com os seus principios de amor a Deus e ao proximo, ofereciam
cuidados basicos a estes seres humanos. Progressivamente, a medicina e a enfermagem
profissionalizaram-se e, consequentemente, também os hospitais, tornando-se estes em
centros que disponibilizam tratamentos e cuidados a pessoa doente.

Como resultado desta profissionalizagdo, passou-se a atuar com base em
formagdo académica, “ganhou-se em eficiéncia e competéncia cientifica e técnica, mas
houve ocasides em que a dimensdo humana saiu prejudicada” (Martin L, 2004, p.33).
Os profissionais de salude, como pessoas que sdo, também tém dificuldades que se
manifestam no modo como cuidam dos doentes. Elias (2001, p. 103) afirma: “Nao estou
seguro de até que ponto os proprios médicos sabem que as relacbes de uma pessoa com
as outras tém uma influéncia co determinante tanto na génese dos sintomas patoldgicos
quanto no decurso tomado pela doenga.”

Concordamos com o pensamento de Elias (2001, p.103) quando diz que no
processo de envelhecer, agonizar ¢ morrer “o cuidado com as pessoas as vezes fica
muito desfasado em relagdo ao cuidado com os seus 6rgdos”. Todos 0s clinicos dirigem
a sua atencdo para 0 conjunto de sinais e sintomas que a pessoa manifesta, a fim de,
através de analises clinicas e exames complementares de diagndstico, determinarem,
com exatiddo, o diagnostico médico. Segue-se uma pandplia de terapéuticas e
intervencdes, mais ou menos complexas, de modo a restabelecer a satde. Mas, quando
uma pessoa adoece, ndo é s6 uma parte de si que fica doente, mas o seu ser na
globalidade, j& que a pessoa € um ser bio-psico-social.

Tanto a opinido publica como os estudos exploratérios tém mostrado que 0s
profissionais de salde dispbem de pouco tempo para realizar o grande numero de
tarefas que lhes € requerido. Vulgarmente, tanto médicos como enfermeiros, valorizam
as intervencdes técnicas e menosprezam ou esgquecem as intervencdes comunicacionais
e relacionais, tanto para com o doente como para com a familia que habitualmente o
acompanha e partilha a sua situacdo. Apesar de hoje disponibilizarem mais atencédo que
noutras épocas, ainda ha um grande numero de tarefas que ndo sdo realizadas e outras
que, geralmente, ndo sdo reconhecidas.

Numa visdo logica e pragmatica da vida, poderemos considerar que ocupar-

nos da morte e do luto é uma perda de tempo. Como propbe Parkes e outros (2003,
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p.17), “quando alguém morre deveriamos livrar-nos do corpo 0 mais rapidamente
possivel e seguir em frente como se nada tivesse acontecido.” - seria uma solugéo
pratica para um problema pratico. Mas na sociedade ocidental, temos a educagdo
cultural (e a forca inconsciente que isso imprime) de valorizarmos aqueles aspetos da
vida relativos ao espirito e a emocéao, mais do que o fazer e a razéo.

Os familiares e amigos das pessoas em decadéncia podem viver momentos
de profundo sofrimento, desde que comegam a lidar com a perda da pessoa tal como a
conheciam até a sua morte. E os profissionais, “gente que cuida de gente” (Wanda
Horta, 1960), que gestdo emocional fazem das perdas que vivem no dia-a-dia da sua
profissédo?

De acordo com Martin (2004), a profissionalizacdo nos hospitais
desenvolveu-se segundo trés paradigmas: tecnocientifico, comercial-empresarial e
benigno-humanitario. Compreender o desenrolar destes paradigmas pode ajudar-nos a
entender melhor a despersonalizacdo que se foi sentindo em muitos hospitais, e a

necessidade crescente de humanizacdo que mais recentemente se comeca a reclamar.

1. Paradigma tecnocientifico do hospital

A medicina do século XX é caracterizada pela sua transformacdo em
ciéncia. Esta faz uso crescente da tecnologia para desenvolver exames complementares
de diagndstico e para realizar intervengdes cirdrgicas impensaveis noutros tempos.
Também o desenvolvimento dos conhecimentos sobre farmacologia permite a criacao
de terapéuticas direcionadas para uma doenca especifica. Assim, a pesquisa cientifica
aplica-se desde as areas da prevencdo e diagnostico até ao tratamento. O conhecimento
cientifico e a eficiéncia técnica sdo os valores centrais, cuja direcdo aponta para a
doenca e a cura. Por isso, quando este empreendimento resulta em falta de sucesso ou
morte é sentido por todos como um fracasso (Martin L, 2004).

A existéncia de meios auxiliares de diagndstico mais evoluidos e
pormenorizados, bem como unidades de tratamento intensivo, exigem profissionais
especializados em areas particulares. E de enaltecer os ganhos alcancados com esta
especializacdo, contudo, ndo podemos deixar de referir que ela conduziu a fragmentacédo
do saber médico e do paciente.

Verificamos que os pacientes sdo identificados pela sua patologia e séo

internados em unidades especificas do hospital: o acidente vascular cerebral fica huma
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unidade, o enfarte do miocardio noutra, a insuficiéncia renal noutra. Quando os doentes
séo alvo de estudo, facilmente correm o risco de serem tratados como objetos de estudo.
Vulgarmente, sdo chamados pelo nimero da cama que lhes é atribuido, enquanto o seu
nome entra em desuso.

Martin (2004, p.35) afirma que “ha ganhos inegaveis para o hospital que
abraca como paradigma prioritario o tecnocientifico, mas em termos de sofrimento

humano e despersonalizacdo do doente hd um custo muito alto”.

2. O paradigma comercial-empresarial do hospital

Na continuidade de pensamento de Martin (2004, p.35), ao longo do tempo,
a medicina foi perdendo a “sua aura de sacerdocio” e transformou-se num negocio. “Se
0 paradigma tecnocientifico priorizava a doenga em nome de avancgos no conhecimento
cientifico, o paradigma comercial-empresarial prioriza a doenga em nome da geracao de
lucro” (Martin L, 2004, p.35).

Nos primeiros hospitais, dado o trabalho ser desenvolvido por religiosos, a
assisténcia ao doente era vista como uma obra de caridade. Progressivamente, dada a
profissionalizacdo dos médicos e enfermeiros, comeca-se a implantar 0 modelo
empresarial de administracdo hospitalar. Sendo este cada vez mais evidente no servico
nacional de saude, torna-se 6bvio nos servicos prestadores de saude privados. Nestes, a
funcdo do administrador hospitalar é gerir os servigos em funcao das leis do mercado,
da oferta e da procura, de modo a conseguir fazer negocio entre os investimentos
aplicados e os lucros obtidos.

Sabemos que a ciéncia e a tecnologia sdo caras, por isso, 0S Servicos
distintos sdo escassos, 0 que determina que 0 acesso aos recursos disponiveis seja mais
demorado e muitas vezes se faca segundo o critério econdmico. Sendo 0S recursos
limitados, coloca-se a questdo de como investi-los. Martin (2004, p.36) questiona:
“devem ser gastos em medicina de alta tecnologia, mas que beneficiam poucos
pacientes, ou deve-se investir em medicina bem menos tecnolégica, mas que
beneficiaria muito mais gente?”

Em acordo com Martin (2004, p.37), “esta selecdo de pacientes com base
em critérios econdmicos (...) pode representar um alto grau de humanizagdo hospitalar

para 0S que conseguem acesso a instituicdo, com sua hotelaria de cinco estrelas e sua
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medicina cientifica e tecnoldgica sofisticada, mas para 0s que sdo barrados na porta
representa uma excluséo desumanizante e questionadora do ponto de vista da ética.”

3. O paradigma benigno-humanitério do hospital

O paradigma benigno-humanitario encontra-se inscrito no cddigo
deontolégico que rege os profissionais que diariamente cuidam os doentes. O Codigo
Deontolégico Médico (2008) declara que a medicina é uma profissdo ao servico da
salde do ser humano e da comunidade e deve ser exercida sem discriminacdo de
qualquer natureza. O Cddigo Deontolégico do Enfermeiro (2009) determina que o ser
humano, desde o nascimento até a morte, deve ser atendido com dignidade e respeito
pelos direitos humanos fundamentais. De modo especifico, no Regulamento de
Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem em Pessoa em
Situacdo Cronica e Paliativa, publicado em 2009, no Anexo I, L5, é descrito que o
enfermeiro intervém segundo uma ‘“abordagem abrangente, compreensiva, numa
avaliagdo holistica da salde do individuo e da satisfagdo das suas necessidades,
recursos, objetivos e desejos, com vista a preservar a sua Dignidade, a maximizar a sua
qualidade de vida e a diminuir o seu sofrimento.”

Da analise de qualquer um destes fundamentos, verificamos que o
paradigma benigno-humanitario valoriza mais a defini¢ado de satide como “bem-estar”, o
que vai ao encontro da definicdo proposta pela OMS (1978) e posteriormente discutida
e transformada. Deste modo, ndo se encara a salde apenas como auséncia de doenca,
mas como a presenca de bem-estar fisico, psiquico, social e espiritual. Todas estas
vertentes fazem valorizar a pessoa como um todo. Assim, para cuidar de forma
humanizada sera necessario promover a satisfacdo das necessidades basicas
fundamentais que a pessoa apresente alteradas, em determinado momento da sua vida.

E importante curar doencas, mas sem esquecer que é o doente que necessita
de ser curado. Nem sempre 0 sucesso se concentra na eliminacdo da doenca e dos
sintomas; muitas vezes, mais do que curar o doente, a atencdo deve ser voltada para o
cuidar. Como dizia Oliver Holmes (século XVI) “O objectivo da Medicina é curar as
vezes, aliviar frequentemente, confortar sempre”. Quando a ciéncia ndo é capaz de
resolver os problemas relacionados com a doenga, quando muitas vezes se diz “ndo ha
mais nada a fazer”, continuamos diante de um ser humano que merece ser atendido na

sua fragilidade e na sua necessidade de ser cuidado e amado.
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De acordo com a Sociedade Francesa de Acompanhamento e de Cuidados
Paliativos (2000, p.27), cuidar ¢ “acolher o outro, ir ao seu encontro, ousar a
comunicacdo, numa abertura de espirito feita tolerdncia, de calor humano, de
autenticidade”. Nesta visdo benigno-humanitaria da medicina e do hospital, é pois
necessario deixar de olhar para o doente como se fosse um mero objeto de cuidados
terapéuticos e comprometer-se com ele através de intervencfes que o ajudem a sentir
um bem-estar integral.

Cuidar refere-se tanto a promocao da salde, como ao suporte nas reacdes de
adaptacdo a doenca ou processo de morte. E esperado que os profissionais de satde
saibam tratar, nomeadamente através do controlo de sintomas que maioritariamente
causam desconforto e prejudicam o estabelecimento da relagédo terapéutica; mas também
que saibam cuidar, através da sua atitude de compreensdo e carinho. Assim, cuidar
requer simultaneamente competéncias tecnicas e sensibilidade afetiva (Pacheco S,
2002).

A priorizacdo do doente, enquanto pessoa, remete-nos para 0 mistério que é
0 ser humano e para a particularidade que se estabelece na relacdo interpessoal. Esta
passa por uma partilha, uma troca entre os dois seres. Mesmo sem possibilidade de cura,
a pessoa doente merece que cuidem do conforto da sua cama e do seu quarto, da sua
aparéncia, que escutem o0s seus anseios, medos, alegrias e que lhe alimentem uma
esperanca realista.

Uma vez que os cuidados globais dispensados ao doente sdo baseados em
conhecimentos cientificos e técnicos atualizados, apesar da cura ndo ser possivel e a
morte se apresentar como préxima, os profissionais de saide podem, em conjunto com
0 doente, perspetivar objetivos passiveis de serem realizaveis. Na sua maioria, 0S
doentes tém esperanca de que a vida que lhes resta e a sua morte sejam sem dor,
tranquilas e em familia. Os profissionais dispdem da comunicacéo, verbal e ndo-verbal,
como um importante instrumento terapéutico, através do qual interagem com o doente e
familia, ajudando-o0s a ndo entrar em desesperanca.

E importante que a comunicacdo se baseie na verdade e na autenticidade,
para que nao se criem falsas esperancas que conduzem a um sofrimento sem sentido.
Bernardo (1994, p.5) refere que “sem recorrer a mentiras, sem ocultar o que o doente

quer e possa saber, o ideal sera, adaptando-se as circunstancias, comunicar a verdade
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possivel, ou seja, a informagdo que ajude o doente a assumir-se nas suas limitacoes e
capacidades”.

Alvarenga (2008), no seu estudo “A comunicagdo na transferéncia do
doente em cuidados curativos para os cuidados paliativos”, afirma que a maioria dos
doentes e familias querem compreender o que se passa com a pessoa doente e a
perspetiva de vida futura. Para que a comunicacdo seja eficaz € necessario que o0s
profissionais de salde tenham competéncias na transmissdo de mas noticias, assim
como oferecam a sua humanidade para acompanharem no cuidado a estas pessoas.

A qualidade da relagdo estabelecida entre o profissional e o doente/familia é
indispensavel para que exista confianca mdtua e ambos se empenhem no alcance da
qualidade de vida do doente. O doente esclarecido desde a fase inicial do processo de
salde/doenca mostra mais disponibilidade para colaborar nos tratamentos, assim como
se aplica na concretizacdo do seu projeto de vida. Deste modo, ajustado a sua condicéo,
tudo o que o doente faz se apresenta com um sentido realista, 0 que Ihe permite manter a
sua dignidade enquanto pessoa viva.

Ao contrério da conspiracdo do siléncio, que pode impedir o doente ou 0s
familiares de dizerem ou fazerem algo que consideram imprescindivel, a comunicacao
eficaz, individualizada e honesta pode ajudar todos a viver de um modo mais
consciente, dando espaco para a racionalizacdo de alguns aspetos e vivéncia de
emocdes.

Sancho (2000, p.39) refere que “a perspectiva de um fim proximo pode
constituir uma ultima etapa de crescimento, ndo s6 do ponto de vista transcendental,
mas também num horizonte de imanéncia. Na consciéncia da morte podem estabelecer-
se dialogos essenciais com o cénjuge, com os filhos, os amigos, apreciados durante a
vida e que constituem na verdade a mais profunda consolacdo dos que partem”.
Twycross (2003) refere que alguns doentes/familia passam pelo que designou pelas 5
tarefas do doente em fim de vida e que se exprimem por dizer e experienciar: “perdoa-
me”, “perdoo-te”, “gosto de ti”, “obrigado” e “adeus”. Aparentemente, estas tarefas que
podem parecer simples, podem também mostrar-se muito dificeis, e a oportunidade de
as realizar pode surgir a qualquer momento, por isso, qualquer profissional devera estar
preparado para dar suporte neste dominio espiritual.

A espiritualidade inclui o dominio religioso, mas ndo se restringe a este,

podendo ser totalmente distinto. De modo especifico, o psicdlogo, o padre ou o
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assistente espiritual poderédo ser as pessoas com formagdo adequada para acompanhar o
doente/familia, contudo, qualquer profissional a trabalhar em cuidados paliativos deve
ter abertura humana para dar suporte nesta area.

“Nesta visdo benigno-humanitéria da medicina e do hospital, €, sem divida,
importante trabalhar a atitude dos profissionais de satide” (Martin L, 2004, p.39). Se se
considera um direito ser ajudado no nascer, também devera ser considerado um direito
ser ajudado no morrer. Trabalha-se entre dois opostos: de um lado, a convic¢do em nédo
matar, de outro, ndo prolongar o sofrimento e a morte do doente.

Tradicionalmente, a pratica médica tem-se baseado no principio e no dever
de beneficéncia, procurando assegurar o melhor para o doente, ndo lhe causando danos,
nomeadamente através de intervencdes terapéuticas selecionadas — primum non nocere.
Os profissionais de saude devem saber avaliar, com rigor e sensibilidade, a fragilidade
que as pessoas doentes vivem. De acordo com Renaud citado por Alvarenga (2008,
p.44), “a fragilidade da existéncia humana estd intimamente ligada a morte”, pelo que 0
processo de morrer, e a morte em si, constitui a situacdo final de ameaca a integridade
fisica e/ou psicoldgica da pessoa, revestindo-se de vulnerabilidade acrescida. Assim, o
profissional de salde deve responsabilizar-se por fazer cumprir o principio da
vulnerabilidade e empenhar-se em estratégias que atenuem essa vulnerabilidade. Cada
ser humano deve ser cuidado com respeito pela sua singularidade e ser ajudado e
acompanhado no alivio do sofrimento fisico e psicolégico causado pela doenca, pelas
alteracdes emocionais e problemas decorrentes do relacionamento social e existencial
com o mundo.

O modelo da medicina que continuamos a ver nos hospitais de hoje é
centrado na cura, fazendo uso intensivo de todos os meios disponiveis para curar.
Contudo, tem-se assistido a uma “transi¢do epidemiologica”, mais visivel desde os anos
cinquenta, onde as doencas infeciosas e parasitarias de sobrevida curta, deram lugar as
doencas cronicas e prolongadas.

Segundo dados da OMS (2005), doencas crénicas como as doencas
cardiovasculares, a diabetes, os acidentes vasculares cerebrais e o cancro, sdo as
principais causas de morte a nivel mundial, matando 17 milhGes de pessoas. As mortes
causadas por doencas infeciosas, complicacdes pré e pds-natais e desnutricdo devem
diminuir dez por cento até 2015, mas as mortes relacionadas com as doencas cronicas

deverdo aumentar dezassete por cento, nesse mesmo periodo. Em Portugal, segundo
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dados recolhidos pelo INE (2007), o quadro mantém-se, sendo a principal causa de
morte as doencas do aparelho circulatorio, tumores e doencas do aparelho respiratorio.

Com a revolugdo técnico-cientifica ocorrida nos Gltimos cinquenta anos, as
pessoas passaram a recorrer aos hospitais para usufruir de todos 0s meios possiveis para
curar os seus familiares, tendo o servico de urgéncia como a porta aberta, a mais certa, a
qual recorrem com a frequéncia que entendem, para 0s socorrer e acolher nas suas
necessidades. Neste contexto, muitos idosos s&o levados para o0 hospital,
independentemente da avaliagdo e perspetiva de vida que tenham feito para eles.

Em “O Corpus Hipocréatico”, de Hipdcrates (460 a.C.), citado por Pessini
(2001, p.144), a Medicina ¢ defendida a partir de trés objetivos: “aliviar o sofrimento do
doente, diminuir a violéncia das suas doencas e recusar tratar aqueles que estdo
completamente tomados pelas suas doencas, reconhecendo que em tais casos a medicina
ndo pode fazer nada”. Continua referindo que s6 o médico que “utiliza o seu
entendimento para estabelecer limites sabios evita o erro da arrogancia”. Esta perspetiva
vem no sentido da valorizagdo do cuidar da pessoa, através da satisfacdo das suas
necessidades basicas fundamentais, sobretudo quando curar ndo € possivel.
Progressivamente, os alcances da ciéncia tém dado contributos importantes para que 0s
profissionais de saude consigam controlar os sintomas de modo rigoroso e eficaz,
permitindo a pessoa uma vida mais tranquila e uma morte mais digna.

Por oposicdo aos principios dos tratamentos/cuidados, o prolongamento da
vida a qualquer custo é recente. Em servicos de doentes agudos, quase como uma
pratica habitual, os profissionais de salde recorrem a todos 0s meios disponiveis para
conseguirem manter vivos 0s seus doentes; outras vezes, sdo estes ou 0s seus familiares
que exigem este modo de atuacdo. Analisadas algumas situacdes, comete-se o erro da
obstinacdo terapéutica e dos tratamentos flteis. De facto, consegue-se que os doentes
vivam durante mais alguns dias ou meses, mas muitas vezes a custa de intervencdes que
causam dor e sofrimento, para aléem de condi¢bes que os faz sentir-se em soliddo e
angustia, muitas vezes também vividas pelos familiares.

De acordo com Lima (2006, p.81), entende-se por obstinacdo terapéutica e
tratamento futil “o recurso a formas de tratamento cujo efeito ¢ mais nocivo do que os
efeitos da doenca, ou inGtil, porque a cura é impossivel e o beneficio esperado € menor
do que os inconvenientes previsiveis”. A mesma autora apresenta uma discussao em

torno deste tema. E discutivel se o tratamento é considerado futil porque ndo funciona
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ou porque segundo um julgamento valorativo ndo vale a pena ser usado ou ainda porque
segundo a andlise dos recursos disponiveis ndo vale a pena o gasto. Apesar da
dificuldade inerente a esta discussdo, é consensual que 0 que esta em causa nao é a
eficacia terapéutica, mas a proporcionalidade do beneficio. Em concordancia com esta
autora (Lima C, 2006, p.81), “a afirmacdo de futilidade deve ser sempre contextualizada
e centrada no doente individual”.

Face a este modelo de atuagdo, podemos questionar: deve-se fazer uso de
todos 0s recursos existentes para prolongar um pouco mais a vida de um doente? O
profissional de salde tem o dever de sustentar a vida do doente independentemente do
sofrimento causado, e quanto tempo? Até que ponto se pode prolongar o processo de
morrer quando ndo h& mais esperanca de vida?

Muitas vezes, consegue-se adiar a morte, mas, vulgarmente, a fase final da
vida € marcada por um longo e doloroso processo de morrer. O Conselho Nacional de
Etica para as Ciéncias da Vida, em 1995, emitiu um parecer sobre os aspetos éticos dos
cuidados de saude no fim da vida, no qual considera ética a interrupcao de terapéutica
fatil quando ndo had duvida de que a recuperacdo ndo € possivel, permitindo que o
doente morra no decorrer da historia natural da sua doenca. Neste contexto, todos os
tratamentos ou exames complementares de diagndstico deverdo ser suprimidos,
sobretudo se causarem sofrimento.

Serrdo (1998) citado por Nogueira (2009, p.8) refere que: “N&o iniciar ou
interromper um tratamento que, segundo a melhor ciéncia médica, € terapeuticamente
inatil, por ndo produzir nenhum efeito benéfico ou por causar um sofrimento
desproporcionado em relacdo aos pequenos e transitorios beneficios esperados, € uma
decisdo cuja iniciativa pertence ao médico. Desta forma, e segundo os critérios da leges
artis, o médico que toma esta decisao, a partir de dados objetivos e seguros, pratica um
ato eticamente aceitavel”. Contudo, sempre que possivel, o doente deve ser envolvido
na tomada de decisdes sobre a sua vida valorizando cada vez mais a sua autonomia,
sobrepondo-se a autonomia do médico, que até hoje tem o seu poder sustentado pela
ideologia paternalista da medicina. O mesmo se passa na atuacdo da enfermeira que
deve envolver o doente e valorizar a sua vontade quanto as intervencdes que visam a
satisfacdo das suas varias necessidades.

Com frequéncia, ouvem-se os doentes em fim de vida referirem que nédo tém

medo de morrer, ttm é medo de sofrer. N&o obstante a dedicacdo de todos 0s

35



Influéncia das representacoes sociais de cuidados paliativos para os profissionais de satde
do Centro Hospitalar Tondela-Viseu, Unidade de Viseu,
na implementagdo de cuidados paliativos

profissionais para a satisfacdo das necessidades fisicas, psicoldgicas, socias e espirituais
destes doentes, alguns pedem para morrer.

Os trabalhos realizados com doentes em fim de vida que pedem para morrer
(Kissane, 2000; Breitbart, 2000; Chochinov, 2002) revelam que o principal problema
justificativo ndo é o descontrolo sintomatico, mas os aspetos relacionados com a perda
da dignidade e sentido. E por isso fundamental identificar precocemente estas situagdes,
no sentido de se poder tracar um plano de cuidados global, de modo a intervir
adequadamente.

Ciccione (1997, p.424) define eutandsia como “Morte indolor infringida a
uma pessoa humana, consciente ou ndo, que sofre muito por uma doenga grave ou
incuravel ou pela sua condicdo de diminuido, sejam estas doencas congénitas ou
adquiridas, levado a cabo de modo deliberado pelo pessoal de salde, ou com a sua
ajuda, mediante farmacos ou pela suspensédo de tratamentos vitais ordinarios, porque se
considera irracional que prossiga uma vida que, em tais condi¢des, se considera como ja
ndo digna de ser vivida”. Esta definigdo tem em comum com muitas outras o realce da
“intencédo deliberada de provocar a morte”.

E importante clarificar algumas intervencdes utilizadas em cuidados
paliativos que séo geradoras de polémica e discussdo. Algumas intervencdes podem ter
como consequéncia abreviar a vida da pessoa, mas este aspeto € tido em conta no
momento da ponderacdo das acfes ou omissdes de tratamentos, nunca existindo, em
momento algum, a intencdo unica/exclusiva de antecipar a morte do doente. Pacheco
(2002, p.83) da-nos um exemplo: “E diferente suspender a alimentagdo e a hidratagdo
de um doente para Ihe abreviar a vida, ou ter de o fazer, porque o doente se recusa a
alimentar e ndo é possivel obter vias alternativas para o fazer sem lhe provocar um
grande sofrimento”.

A diferenca de intencdo é fulcral e exige enorme sentido de
responsabilidade profissional. Se por vezes ndo é facil tomar a decisdo de iniciar um
tratamento que se pode mostrar agressivo para um doente, ndo serd mais facil ndo o
iniciar, sabendo que a morte serd uma consequéncia breve. Para alguns profissionais que
se sentem impotentes, a pretexto de aliviarem a situacdo do doente, a eutanasia podera
representar um recurso e uma compensacao face a tradicdo triunfal e paternalista da

medicina.
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O tema da eutanasia tem adquirido particular relevo nas discussdes sociais
por existirem muitos argumentos a ter em consideracdo para se tomar a posicao de ser a
favor ou contra. O alivio da dor e do sofrimento, a falta de qualidade de vida, a
autonomia absoluta da pessoa e o direito a autodeterminagdo sdo argumentos favoraveis
para defender a posicdo de que a pessoa tem o direito de decidir sobre a sua vida e
escolher o momento de morrer. Por outro lado, muitas pessoas indignam-se contra a
pratica da eutandsia por considerarem que a vida humana € sagrada (aparte das
convicgdes religiosas) e inviolavel em qualquer momento.

Marie Hennezel (2001, p.192) diz-nos que “Se ha tdao poucos pedidos de
eutandsia nas unidades de cuidados paliativos, ndo é sé porque a dor ai seja mais
aliviada ou porque se acompanha melhor os moribundos, é também porque ai se tem o
direito a morrer”. Quando um doente vive em sofrimento, toda a sua vida gira em torno
disso, o seu pensamento fica absorvido e o doente ndo € capaz de discernir sobre 0s
varios aspetos da sua situacdo, em momentos diferentes.

Os cuidados paliativos surgem como uma opc¢do de escolha que faz uso do
conhecimento cientifico, de competéncias técnicas, da sensibilidade humana e da ética,
numa abordagem multi e transdisciplinar, para ajudar o doente a viver com dignidade
até a hora da sua morte, respeitando o curso natural da vida.

O comportamento dos profissionais de satde em relacdo as pessoas idosas,
enquanto pessoas inseridas numa sociedade, pode refletir atitudes positivas ou
negativas. Berger (1995) refere que das atitudes positivas destacamos o respeito, a
confianca e a luta contra as atitudes negativas como a gerontofobia, o idadismo, o
automorfismo social e a infantilizacdo.

Ao confrontarem-se com o envelhecimento, com a doenca prolongada
qualquer que seja a idade e consequentemente com a proximidade da morte nos seus
doentes, muitos profissionais sentem-se desconfortaveis, porque essa imagem os lembra
a sua propria decadéncia e finitude, a qual tém ocultado e adiado, e transferem as
emocoOes desse desconforto para a sua relacdo com o doente.

Tendo o acompanhamento familiar sido substituido pelo internamento
hospitalar ou em instituicbes, o contexto da morte quantifica sessenta e quatro por cento
das mortes em internamento hospitalar (e outros) e trinta e um por cento das mortes no

domicilio (INE, 2005). Dificilmente o fim da vida e a morte nestes locais poderao ser
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considerados dignos, ja que vulgarmente se vive e morre em soliddo, uma vez que 0s
doentes recebem o minimo de contacto pessoal (Serrdo D, 1998).

Oliveira (1995), na sua tese “A Percegdo da Morte: A realidade interdita”
estudou as representacbes sociais da morte junto de estudantes de medicina,
enfermagem e biologia, tendo-se deparado com a representacdo da morte interdita,
clandestina e solitaria. No seu livro “O Desafio da Morte” (2008, p.179), Oliveira refere
que os estudantes de medicina “mostram-se praticamente indiferentes perante a morte
(em si) e de si proprios; parecem observar as emog¢6es que 0s outros exprimem; sentem-
se s6s, impotentes e emocionalmente revoltados perante a incontrolabilidade da morte”.

Os estudos de Caetano (2009, p.42) revelam que “a ideologia médica esta
intrinsecamente correlacionada a identidade profissional médica que, por sua vez, é
socialmente construida desde a sua formagdo académica”. Se analisarmos a linguagem
da medicina verificamos que € baseada em objetividade e autoridade, o que confere aos
médicos uma hierarquizacdo e uma legitimacdo do dominio do saber cientifico. “A
socializacdo médica legitima a construcdo de uma ideologia médica e a formacdo de
uma identidade profissional” (Caetano C, 2009, p.45).

Apesar de ser frequentemente posta em causa, esta legitimidade tem as suas
raizes na cientificidade, na tecnologia e no discurso da saude. Desde longa data que a
medicina tem uma visdo dualista mente-corpo, por isso, subestima a dimensao
psicoldgica, social e cultural da relagdo saude/doenca, bem como os significados da
doenca para o doente e seus familiares. Contudo, a medicina moderna tem modificado a
sua atitude e nota-se uma revalorizacdo do doente como um todo, o que tem fomentado
o restabelecimento de relac6es (Caetano C, 2009).

Entendemos ser premente valorizar-se a relacdo medico-doente e o
atendimento do doente como um todo, pelos efeitos positivos que tera na qualidade dos
servicos de saude e, pela influéncia direta sobre o estado de salde dos doentes e seus
familiares.

Oliveira (2008, p.179) no mesmo estudo, mas relativamente aos estudantes
de enfermagem, revela que estes “mostram-se emocionalmente envolvidos; evidenciam
pensamentos e sentimentos de mal-estar; dimensdes de pratica social, ritualista e
religiosa”. Frias (2003), no sentido de estudar os cuidados prestados por profissionais de
enfermagem a pessoas em fim de vida, no seu estudo “A Aprendizagem do Cuidar e a

Morte”, verifica a inexisténcia de formacdo académica em torno das questdes da morte e
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realca que a formacao se faz posteriormente no contacto direto com o doente. “Algumas
vezes, ndo atendem aos pedidos da pessoa em fim de vida, inclusivamente aos seus
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gostos, porque entendem que dava “chatices” ”, outras vezes, “ndo querem chorar junto
da pessoa, pois ndo facilita uma “morte serena” ” (Frias C, 2003, p.199). Frias concluiu
que os enfermeiros “ndo tinham nenhuma maturidade pessoal e profissional para lidar
com estas pessoas”. Esta realidade leva a que, frequentemente, “no hospital a pessoa
morre sozinha, as vezes rodeada de muita gente, mas no meio de muita solidao” (Frias
C, 2003, p.199).

Estes estudos sdo exemplos de que os profissionais de saide fazem uso dos
recursos pessoais e se baseiam na realidade de cada dia para refletirem sobre o sentido
da vida e da morte, do outro e de si mesmos. Deste modo, tentam preparar-se para
melhor lidarem e cuidarem das pessoas em fim de vida, contudo, nem sempre atingem
os melhores resultados. Por vezes, necessitam de um trabalho interior grande para
resolver questdes pessoais e conseguirem relacionar-se com estas pessoas de modo
transparente, dando o melhor de si mesmos. Também a formacdo academica pode ser

um recurso para o desenvolvimento ou potenciacdo de competéncias ja adquiridas.
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2. OS CUIDADOS PALIATIVOS E O CUIDAR DA
PESSOA

2.1. Cuidados Paliativos: Histéria, Filosofia e Principios

“Nao obstante a medicina paliativa ter sido descrita como “de baixa
tecnologia e de alto contacto humano”, ela nio se opde a tecnologia
médica, mas busca assegurar que seja 0 amor e ndo a ciéncia a for¢a que
otiente o cuidado do paciente.”

Leo Pessini, 2004

Desde o século XIX que vérias personalidades e grupos, sobretudo de cariz
religioso, inspirados na sua filosofia particular ou na filosofia de vida, se dedicam a
cuidar dos moribundos e dos mais carenciados. Os cuidados disponibilizados eram
cuidados gerais, caritativos, que tentavam colmatar a negligéncia de que estes eram alvo
por parte da sociedade a que pertenciam (e na qual ndo eram inseridos). Sem
menosprezar a importancia e o mérito destes cuidados, eles ndo devem ser confundidos
com os cuidados no ambito na satde que surgiram na década de 60 do século passado
em Inglaterra, associados a Cicely Saunders.

Esta jovem enfermeira, interessada pelos cuidados aos moribundos,
constatou que os tratamentos para aliviar a dor crénica eram insuficientes. Ela
reconheceu que a dor ndo era apenas fisica, mas tinha influéncia das dimensGes
psicoldgicas, familiares, sociais e espirituais da pessoa, pelo que a designou como “dor
total”. Cicely Saunders direcionou os seus cuidados a pessoa doente, encarando-a como
um ser holistico. Deste modo, conseguiu chamar a atencdo para a necessidade de
oferecer cuidados rigorosos, cientificos e de qualidade para este grupo de pessoas que,
vulgarmente, eram encaradas como doentes a quem ndo havia mais nada a fazer.
Saunders inaugura em Londres, em 1967, o St Christopher Hospice, reconhecido como
0 primeiro hospital moderno do movimento dos Cuidados Paliativos, onde sdo
acolhidos doentes em fase terminal (Neto, 2006).

De acordo com Lamau (1995), citado por Sapeta (2011, p.70) a vida de

Cicely Saunders surge com “um triplo significado: como um protesto contra o facto de
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nos interessarmos tdo pouco por aqueles que vao morrer brevemente e 0 pouco que
fizemos para aliviar as suas dores e sofrimento; como um atestado da riqueza afetiva e
moral possivel para certos fins de vida; como um convite a alargar 0 nosso conceito de
cuidados”. Reforgando estas ideias, os desafios continuam atuais e constituem uma
necessidade urgente, o que o presente trabalho pretende demonstrar e contribuir para a
mudanca necessaria.

De acordo com Sapeta (2011), os trabalhos de Eric J. Cassel, em 1982, e de
Daniel Callahan, anos mais tarde, revelaram-se muito importantes por mostrarem 0s
dois objetivos fundamentais da Medicina: por um lado, lutar contra as doencas, tal como
tem feito ao longo da tradicdo dos ultimos séculos; por outro lado, quando apesar da
aplicacdo de todos os meios ndo for possivel evitar a morte, ajudar os doentes a morrer
tranquilos. Esta mudanca de atitude exige um reposicionamento perante a concegédo
curativa e a paliativa. De acordo com varios autores (Doyle, Hanks e Macdonald, 1998;
GoOmez Sancho, 1999) estas concegdes assistenciais devem ser complementares e
sincronicas, destinadas aos doentes ao longo de todo o processo de doenca e ndo s6 na
fase final da sua vida.

A pratica mais comum remete-nos para a nogdo dicotomica de que so depois
de serem esgotados todos 0s recursos terapéuticos de natureza curativa, 0 que no meio
médico vulgarmente se denomina por periodo de investimento, é que entdo se inicia o
recurso aos cuidados paliativos (Figura 1). O que pretendemos deixar claro é que esta

visdo dicotdmica ndo é a mais ajustada as necessidades dos doentes e suas familias.

Figura 1 - modelo de intervencdo baseado na dicotomia cuidados

curativos/cuidados paliativos
INiclO MORTE

o O

Tratamento especifico Cuidados Paliativos

Fonte: Capelas M e Neto | (2006, p.488)
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Por oposicdo, desde o diagndstico da doenca, devera haver uma transigdo
progressiva, com a integracdo pontual adequada dos cuidados ditos curativos e dos
paliativos, no sentido de permitir qualidade de vida ao doente ao longo do processo
(Figura 2). Quando ndo for possivel curar, ndo devera deixar de existir o investimento
dos profissionais; na vez do uso de terapéuticas agressivas, estes deverdo centrar o0 seu
investimento no uso de medidas que promovam o conforto, assim como 0 Sseu
acompanhamento de apoio devera ser garantido (Neto I, 2006). De acordo com Barén
M (2002, p.4) “o que terd que variar segundo 0s momentos evolutivos e as
circunstancias particulares de cada doente serd& a ponderacdo, a dedicacdo e a
intensidade de cada uma destas atitudes”. A Figura 2 ilustra um modelo de organizacao
de cuidados centrado nas necessidades do doente e ndo no seu prognéstico de vida. O
objetivo é proporcionar alivio dos sintomas ao doente e proporcionar-lhe qualidade de
vida até que a morte surja, assim como a sua familia, tanto no periodo da doenga como

apos a morte (Sapeta P, 2011).

Figura 2 — modelo de intervengdo baseado nas necessidades (e ndo no

prognostico)

INICIO Tratamento de base da doenga MORTE
3nE CUIDADOS EM
ix? ihv'} iﬁ* FIM DE VIDA
% Cuidados Paliativos
DIAGNOSTICO ALIVIO DO SOFRIMENTO APOIO NO LUTO

Fonte: Sapeta P (2011, p.72)

A OMS, em 1990, define Cuidados Paliativos como ‘“Cuidados ativos
completos, dados aos doentes cuja afecdo ndo responde ao tratamento curativo”. Em
1996, a Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos, atualmente Associacdo Portuguesa
de Cuidados Paliativos, afirma que estes cuidados tém como objetivo “obter a melhor
qualidade de vida possivel até que a morte ocorra”. Em 2002, numa reformulagdo da

definicdo, a OMS reforga a atencdo para os problemas decorrentes de uma doenga
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incuravel e/ou grave e com prognéstico limitado, através da prevencdo e alivio do
sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas
nao so fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais.

Em Portugal, os Cuidados Paliativos sdo uma atividade recente com inicio
nos anos 90. Em 2004, o Ministério da Saude publicou o Plano Nacional de Cuidados
Paliativos (PNCP) onde estes sdo reconhecidos como “um elemento essencial dos
cuidados de saude, que requer apoio qualificado, como uma necessidade em termos de
saude publica” (Dire¢do Geral de Salde (DGS), 2004, p.4). Em 2006, através do
Decreto-lei n°101 foi criada a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI) que visa a prestacdo de cuidados de saude as pessoas com doencgas crénicas
incapacitantes e com doengas incuraveis em fase avangada e no final das suas vidas.
Sem duavida que sublinhamos as palavras da DGS (2004, p.4) ao afirmar os cuidados
paliativos como “um imperativo €tico que promove os direitos fundamentais e como
uma obrigag¢ao social”’. Em 2010, foi publicada a ultima versdo do PNCP onde sé&o
reformulados alguns conceitos e definidas as premissas para a sua implementacao
(DGS, 2010).

Os pilares sobre os quais se fundamentam os cuidados paliativos sé@o
(Twycross, 2003, Doyle, 2004, PNCP, 2010):

_controlo de sintomas, nomeadamente através de suporte psicologico,
emocional e espiritual,

_comunicacdo adequada, sendo terapéutica;

_apoio a familia, sendo esta incorporada nos cuidados a prestar ao
doente e também ela considerada objeto de cuidados, tanto durante a doengca como apos
a morte, durante o luto;

_trabalho em equipa, multidisciplinar, em que todos se centram na
mesma missdo e objetivos.

Deste modo, a filosofia dos cuidados paliativos centra-se na pessoa doente e
sua familia e ndo sobre a doenca; afirma a vida e aceita a morte como uma etapa;
empenha-se no controlo sintomatico procurando a qualidade de vida para o doente e
familia. De acordo com Neto (2006, p.19), para melhor clarificar alguns aspetos desta

filosofia de atuacéo, analisemos o PNCP (DGS, 2010) do qual destacamos:
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_0s cuidados paliativos afirmam a vida e aceitam a morte como um
processo natural, pelo que ndo pretendem provocé-la ou atrasa-la, através da eutanasia
ou de uma obstinagéo terapéutica desadequada;

_0s cuidados paliativos tém como objetivo central a qualidade de vida
do doente, pelo que devem disponibilizar medidas que promovam esse fim, sendo que
as medidas mais agressivas devem ser muito bem ponderadas, apenas visando esse
mesmo fim;

_0s cuidados paliativos promovem uma abordagem holistica do
doente, pelo que os profissionais que prestam estes cuidados devem ter uma formacao
multidisciplinar de modo a responderem com competéncia aos problemas de natureza
fisica, psicoldgica, social ou espiritual que surjam no binémio doente-familia;

_0s cuidados paliativos sdo disponibilizados com base nas
necessidades do doente e ndo apenas no diagndstico ou prognostico, pelo que podem ser
introduzidos em fases precoces da doencga, qualquer que ela seja;

_0s cuidados paliativos prolongam-se pelo periodo do luto no sentido
de dar apoio a familia ou cuidadores, ja que estes sdo considerados com o doente a
unidade recetora de cuidados;

_0s cuidados paliativos pretendem ser uma intervencao rigorosa no
ambito dos cuidados de saude, pelo que utilizam ferramentas cientificas e se integram
no sistema de saude, ndo devendo existir a margem do mesmo.

Pelo que foi explanado, concluimos que os cuidados paliativos visam
recuperar a vertente humana do cuidar que durante os ultimos anos de socializacdo tem
sido substituida pela vertente tecnicista do tratar. Como ja foi dito, devido a varios
fatores, assistiu-se a uma valorizacdo dos aspetos cientificos e técnicos tornando 0s
cuidados de saude despersonalizados e desumanos.

Os cuidados paliativos procuram restabelecer o equilibrio entre estas duas
vertentes através da conciliagcdo dos conhecimentos técnico-cientificos com a arte de
acompanhar, adequando-os de modo particular as pessoas doentes que se encontram em
fim de vida e suas familias. A pratica dos cuidados paliativos ndo dispensa o controlo
sintomatico com rigor, mas € esperado que va muito mais além. A promoc¢do da
qualidade de vida permitira ao doente usufruir da vida que ainda tem para viver. E é

aqui que reside a diferenca — permitir ao doente que entre com vida na morte.
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Esta dualidade entre ciéncia e humanismo visa desenvolver uma boa gestdo
da qualidade nos cuidados paliativos. A qualidade centra-se em varios dominios —
qualidade dos processos, qualidade na relacdo e qualidade nos cuidados.

2.2. Cuidar Holistico da Pessoa

“Existem cinco principios relevantes na atencdo aos pacientes terminais:
da veracidade, da proporcionalidade terapéutica, do duplo efeito, da
prevencao e do ndo-abandono.”

Paulina Taboada, 2000

2.2.1. Dor Total

A sociedade moderna tem dificuldade em encarar a morte como um
fendbmeno natural e um acontecimento ciclico no percurso de vida das pessoas. Os
avancos técnico-cientificos ao dispor da area da satde possibilitaram um trabalho mais
ativo no dominio da prevencdo da doenca, assim como o controlo de sintomas
decorrentes da doenca conduzindo a cura e adiando cada vez mais a morte. A
tecnologizacgéo da vida tem proporcionado seguranca ao doente e aos profissionais, mas
também tem revelado desafios éticos para ambos, alguns gerando grandes perplexidades
e inquietacoes.

“A dor e o sofrimento sdo inerentes a condicdo humana, emergindo
em qualquer etapa da vida, como consequéncia da nossa fragilidade enquanto seres
biologicos e da nossa sensibilidade como seres psicologicos” (Neves S, 2010, p.72). A
dor ndo é s uma experiéncia fisica desagradavel, subjetiva, ela interfere no nivel do
funcionamento fisico, psicoldgico e social, determinando a qualidade de vida sentida
pelo doente, sendo frequentemente mais temida do que a propria morte. (Portela J e
Neto I, 1999).

O sintoma mais frequente nos doentes com doenca crénica ou em fase
terminal é a dor. Atualmente, com os conhecimentos e meios disponiveis, ndo é muito
dificil controlar a dor fisica com analgésicos ou intervenc@es técnicas. Mas para alem da
dimensdo fisica, tal como referiu Cicely Saunders, a dor pode ter uma componente

psicoldgica, familiar, social e espiritual — dor total.
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Segundo Breton (2007, p.33-34), “A dor total (...) lembra a
progressdo inelutdvel da doenca e aumenta a angistia da morte proxima. (...)
Descosida, pontual, ela quer ser no Ultimo momento da doenca uma dor absoluta, que
destrdi o sujeito e apenas Ihe deixa uma consciéncia residual. A vida deixa de ter o
menor interesse e o individuo, encarquilhado no seu inferno, deseja morrer rapidamente
e, por vezes, faz um pedido nesse sentido”.

A dor total é manifestada através de sofrimento, o qual est,
frequentemente, subjacente ao desejo de morrer. Este desejo quase sempre deriva de
tratamentos penosos que se prolongam, muitas vezes sem que seja reconhecido a pessoa
o direito de se manifestar quanto ao que é decidido fazer sobre o seu corpo, sobre o que
ela quer fazer com a sua vida, no tempo limitado que tem. Outros aspetos a atender sao
a perda de autonomia, a fadiga, a incapacidade para o trabalho, o fracasso intelectual e
fisico, a perda de papéis sociais, a perda de tomada de decisdes. Todos estes contribuem
para que o doente, nesta fase particular da sua vida, se sinta anulado na imagem da
pessoa que via em si mesmo.

Segundo Thomas (1978), citado por Neves S (2010, p.71), “a morte
ndo é so biologica, mas é também psiquica, social e espiritual, que afeta a pessoa na sua
totalidade: corpo, espirito, historia de vida, relagcdes familiares, afetivo-emocionais e
sociais”. Assim, a morte surge antecipadamente com 0 conjunto de mortes parciais e

perdas sucessivas.

2.2.2. Sofrimento e Sentido de Vida

Os doentes que vivem a situacdo de doenca incuravel ou que estdo em
fim de vida, normalmente, vivem problemas que lhes causam sofrimento. Com
frequéncia, dor e sofrimento sdo confundidos, mas ndo sao sindnimos. De acordo com
Cassel (1991), sofrimento define-se como um estado de distress que ocorre quando a
integridade de uma pessoa é ameacada ou destruida; trata-se da vivéncia da dor em cada
pessoa, sendo por isso um fendmeno mais amplo, independentemente da sua causa. A
dor é uma experiéncia sensorial que engloba a componente sensorial para a detecdo das
caracteristicas do estimulo nociceptivo, tem como substrato morfofuncional o sistema

nervoso central e ainda inclui a componente afetivo-emocional (Baron M, 2002).
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O sofrimento engloba vérias dimensdes e causas potenciais, como a
dor e a presenca de sintomas ndo controlados, mas vai mais além no significado que o
doente lhes atribui. Também a sensacdo de perda de controlo sobre a situacdo, o
esgotamento de recursos (internos e externos) para enfrentar os varios problemas, assim
como a sensagdo de ameaga decorrente da falta de sentido nesse mesmo sofrimento sao
fatores que contribuem para o sofrimento. Cicely Saunders chamou a atencdo para a
multidimensionalidade da dor e do sofrimento ao introduzir o conceito dor total. O
reconhecimento desta realidade complexa com as intervencbes adequadas serd o
caminho para a humanizagdo dos cuidados de saude que os Cuidados Paliativos tém
procurado restaurar.

Nos doentes com doencas crdnicas e incurdveis, o sofrimento
associado ao periodo terminal da vida é frequentemente negligenciado e sub-tratado
pelos profissionais de saude. De acordo com varios autores (Cassel, 1991; Singer, 1999;
Powis, 2004; Alvarenga, 2008, Sapeta, 2011), as principais fontes de sofrimento para 0s
doentes terminais séo:

_perda de autonomia e dependéncia de terceiros;
_sintomas mal controlados;

_ alteracBes da imagem corporal;

_perda de sentido da vida;

_perda da dignidade;

_alteracdes nas relacOes interpessoais;
_abandono.

Refletindo sobre a realidade dos doentes com doenca avancada,
nomeadamente 0s que estdo internados em hospitais de agudos, estas realidades sdo
comuns e constituem igualmente problemas sobre os quais importa intervir no sentido
de conferir qualidade aos dias de vida daquela pessoa doente. Esta sofre diversas perdas,
tanto de natureza fisica como psicoldgicas e espirituais, que acentuam o seu sofrimento.

Em concordancia com os estudos de Singer (1999) e Powis (2004)
citados por Sapeta (2011), os doentes terminais valorizam o adequado controlo
sintomatico com valor equivalente a varios aspetos como:

_a manutencdo do controlo sobre a situacao,
_ndo sobrecarregar a familia,

_uma boa comunicac¢do com o médico assistente,
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_o fortalecimento das relacGes interpessoais,

_a preparagdo para a morte,

_0 sentimento de dever cumprido e

_asensacao de paz interior.

Contudo, os médicos e outros profissionais de salde ndo ddo o mesmo
valor a estes aspetos, pelo que importa ressaltar a importancia da formacéao cientifica
rigorosa nestas areas para que os doentes possam receber intervengdes técnicas
rigorosas, ativas e humanas, de acordo com o seu ser holistico.

O Nucleo de Intervencdo Psiquiatrica e Psicossocial em Oncologia, no
Departamento de Oncologia do Hospital de Santa Maria, desenvolveu um modelo de
intervencdo no sofrimento que admite varias dimensdes (Barbosa A, 2006 (a)):

_fisica — através do controlo de sintomas, controlando a
ansiedade perante o processo de morte, desenvolvendo expectativas realistas sobre a
saude e ganhos de independéncia para determinadas tarefas;

_psicoldgica — através da aceitacdo da mudanca, estimulando
fatores de resiliéncia, promovendo a estima e identidade pessoal;

_relacional — assegurando o0 respeito e a privacidade,
envolvendo os sujeitos que frequentam o meio daquela pessoa, sejam os seus familiares,
a rede social de apoio, os cuidadores sociais ou de saude, todos contribuindo com a sua
atitude e comportamento para a resolucdo de assuntos nao resolvidos;

_espiritual — permitir a (re)criacdo de significados pessoais, de
abertura e confianca na transcendéncia, renovacdo da esperanca realista de modo a
redefinir o sentido da vida.

No contexto de doenca terminal, Kissane (2000) utiliza o conceito de
sofrimento existencial para se referir ao estado de distress que o individuo passa ao
confrontar-se com a sua mortalidade. O distress corresponde a adaptacdo a situacdo de
doenca e a integracdo simultdnea de todos os outros aspetos da vida. O individuo
procura um equilibrio entre a doenca e o0s aspetos do quotidiano, como as crencas,
valores, vivéncias e distintos recursos disponiveis. Quando ndo é bem conseguido,
surgem situacdes geradoras de stress, comportamentos disfuncionais e sofrimento. Este
estado resulta de sentimentos de impoténcia, futilidade, perda de sentido, desiluséo,

remorso, medo da morte e disrupcao da identidade pessoal.
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Sofrimento existencial é diferente de depressdo; o primeiro esta
dependente da consciéncia de futuro, o segundo responde a medicagdo antidepressiva
enquanto o sofrimento ndo. No caso de sofrimento existencial o doente sente desespero,
mas ndo tem de estar necessariamente deprimido. O diagnostico de depressdo baseia-se
nos critérios de humor depressivo mantido, perda de interesse permanente, isto €, o
interesse e o prazer ndo sdo sentidos no momento presente nem de forma antecipatéria.

A perda de sentido de vida, nas palavras de Breitbart (2002) e
Chochinov (2002) ¢ interpretada como sofrimento espiritual, desesperanca e perda de
dignidade. O sofrimento decorrente da vivéncia da doenca, de modo particular na fase
final da vida, pode tornar-se devastador para o doente, nomeadamente por este ndo
encontrar sentido no sofrimento nem na sua vida, tal como se apresenta. Muitas vezes,
para 0s doentes em fase terminal, a salde ndo é encarada como a auséncia da doenca,
mas a possibilidade de viver a vida que resta de modo adequado e com sentido.

Frankl (1984) define sentido da vida como a razdo da vida, o que
motiva, o0 que impulsiona para ser ou fazer de determinada maneira. O importante néo é
o0 sentido da vida em termos latos, mas o significado concreto que o individuo atribui a
sua vida naquele momento preciso. Atribui ao doente a responsabilidade pessoal pela
propria vida, de modo que é a ele que cabe fazer escolhas quanto ao modo de viver.
Segundo ele, podemos considerar trés fontes principais para a elaboracdo do sentido da
vida:

_criatividade (realizacdes, envolvimento em causas);

_experiéncias vividas (vivéncia de relacbes humanas,
desempenho de papéis);

_atitude que escolhe perante o que tem para viver.

Breitbart (2002) nos seus estudos com doentes terminais refere que
encontrar um sentido para a vida tem um efeito positivo sobre a vida fazendo valorizar e
potenciar 0s aspetos positivos e diminuir o impacto dos aspetos negativos, como a dor
ou a dependéncia de outros. Refere ainda que, mesmo vivenciando um sofrimento
existencial dificil de eliminar, pode tentar encontrar um sentido e evitar que ele se torne
destrutivo. No caso das doencas crdnicas e incuraveis, ou perante a morte proéxima
inevitavel, o doente pode encarar a situacdo como um desafio e encontrar nela uma
explicacdo ou, simplesmente, aceitd-la e procurar fazer um percurso de crescimento

interior.
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Nesta procura de um sentido para a vida, algumas pessoas associam a
dimensdo da fé. A fé é a vontade de crer num poder transcendente ao ser humano, que
pode ser Deus ou ndo. A espiritualidade diz respeito a experiéncia da transcendéncia da
vida, enquanto a religiosidade diz respeito a crengca huma entidade divina que tem poder
superior. Estes conceitos sdo frequentemente confundidos, mas ndo sendo sindnimos
merecem atencdo particular porque determinam atitudes diferentes. Os profissionais
devem adequar as suas intervencdes no sentido de minorar o sofrimento espiritual do
doente e familia, pelo que devem ter formacdo adequada nesta area especifica. Por
vezes, com o intuito de reduzir o desespero, a desmoralizacdo e a angustia, revela-se
adequada a combinacdo de principios psicoterapéuticos basicos, como a narrativa ou a
revisao de vida.

O modo como a pessoa lida com as suas perdas depende de varios
fatores: da sua personalidade, fatores culturais, valores, experiéncias pessoais, modo
como anteriormente lidou com situacbes de dor e sofrimento, conhecimento,
entendimento e aceitacdo do progndstico de vida, suporte familiar e estratégias de
enfrentamento, e a relacéo estabelecida com os profissionais de saude (Neves S, 2010).
Um acompanhamento diferenciado, continuado e com cuidados totais de qualidade pode

ajudar o doente a superar os seus problemas do dia-a-dia que Ihe resta.

2.2.3. Dignidade e Qualidade de Vida

Dignidade é definida como a qualidade de ser valorizado e estimado e
remete para valor proprio, respeito e orgulho. Chochinov (2007) considera que para 0
doente sentir que é tratado com dignidade, ele necessita que escutem as suas
necessidades de varios dominios e que procurem ajuda-lo com respeito e solicitude. O
profissional devera aborda-lo com a questdo: “O que ¢ que eu devo saber sobre ti como
pessoa que me ajude a cuidar de ti, o melhor que eu for capaz?”
Chochinov (2007) definiu o “A, B, C e D da dignidade”, a semelhanga
da mneménica para o suporte basico de vida, para que todos ndo esquecam o que é
necessario para cuidar proporcionando dignidade:
A — Attitude - atitude, a predisposicdo da pessoa para escutar e

ajudar o doente;
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B — Behavior — comportamento, a a¢do de ajuda na satisfacéo
das varias necessidades;

C — Compassion — compaixao, ser capaz de sentir compaixao
para com o doente, sofrer com ele, estando ao seu lado;

D — Dialogue — diéalogo, conversar a dois com o doente numa
troca de palavras e emogdes.

Este conceito implica a consideracdo do dominio fisico, psicoldgico,
espiritual, social e cultural, reforcando a necessidade de o doente ser abordado de forma
holistica. De acordo com Chochinov (2002) preconizam-se trés dominios relativos ao
conceito de dignidade:

_preocupacdes relacionadas com a doenga;

_preocupac0es relacionadas com o eu;
_preocupac0es relacionadas com o meio social.

Estes dominios incluem o medo da dor e de outros sintomas, a
preocupacdo com a manutencdo da autonomia funcional, preocupacdo com a
preservacdo da autonomia, com a aceitacdo da situacdo e capacidade de resiliéncia;
preocupacdes com a sua privacidade e com a resolucgéo de assuntos ndo resolvidos, entre
muitos outros. A atencao sobre estes aspetos devera variar em funcdo do momento e das
necessidades do doente. A relacdo estabelecida com o doente deve permitir-lhe sentir-se
atendido nas suas necessidades, acompanhado e respeitado incondicionalmente, o que 0
faz pensar e sentir que € significativo para alguém.

Relacionado com o conceito de dignidade surge o conceito de
qualidade de vida. Apesar de uma pessoa ser confrontada com limitacdes graves, com
uma doenca ou estar em fase terminal de vida, isso ndo é impeditivo de ter qualidade de
vida. De acordo com Neto (2006) existem muitos estudos (Aaronson, 1992; Badoux e
Mendelsohn, 1994; Bowling, 1994; Cella, 1992; Donnelly e Walsh, 1996) relativos a
definicdo de qualidade de vida, o que reflete a grande amplitude do conceito. Deste
modo, € necessario restringir a area de abrangéncia do conceito e, neste caso, vamos
direciona-lo para a area da saude. Twycross (2003) definiu qualidade de vida como
“aquilo que a pessoa considera como tal”; por outra perspetiva, também pode ser
definida como a diferenca entre as expectativas de um individuo e a sua percecao sobre

0 alcance conseguido; quanto menor for esta diferenga, melhor sera a qualidade de vida.

51



Influéncia das representacoes sociais de cuidados paliativos para os profissionais de satde
do Centro Hospitalar Tondela-Viseu, Unidade de Viseu,
na implementagdo de cuidados paliativos

Uma vez que os cuidados paliativos tém como principio promover a
qualidade de vida do doente no tempo que tem para viver, cabe a equipa
multidisciplinar, familia e doente empenharem-se em intervencdes que contribuam para
0 bem-estar do doente. Sendo um conceito multidimensional, este partilha varios
dominios abordados no conceito de dignidade. Assim, de modo estritamente individual
e subjetivo, é o individuo que gere as suas expectativas e define o que é para si
qualidade, dependendo das necessidades que sente naquele momento.

A dindmica atual das instituicGes de salde € centrada na aplicacdo da
ciéncia e da tecnologia. Desde o diagndstico, passando pelo tratamento e na manutencao
das condicdes da vida, a tecnologia d& um precioso contributo para a valorizacdo da
vida. Contudo, com frequéncia, assistimos a ambientes cujo funcionamento € perfeito
quanto a técnica, porém, desajustados quanto a atencdo, ao acompanhamento, ao afeto e
a solidariedade. As pessoas deixam de ser o centro da atencdo e sdo facilmente
consideradas como um “objeto” do cuidado.

Vulgarmente, o doente perde a sua identidade e é tratado pelo nimero
da cama em que repousa ou € apelidado por “o do AVC”, “0 do tumor”. Longe do seu
meio e dos familiares que conhecem 0s seus habitos, o doente é remetido para um
mundo estranho, com pouca privacidade, cheio de rotinas e pessoas que passam com
pressa e ndo tém muito tempo para conversar com ele ou escutar as questdes que fazem
parte do seu interior.

A comunicacdo verbal e ndo-verbal mostra-se determinante para
assegurar a qualidade da relacdo que se pode estabelecer entre os profissionais de
saude/doente/familia, melhorando o dia-a-dia das pessoas que se confrontam com a
doenca porque, por muito bom que seja 0 ambiente hospitalar, este sera sempre um

lugar estranho.

2.2.4. Comunicacao e Relacédo Terapéutica

Comunicar vem do latim communicare, que significa dividir alguma
coisa com alguém (Grande Dicionario da Lingua Portuguesa, 2010). Como refere
Watzlawick, um dos axiomas da comunicagéo é “Nao se pode ndo comunicar”, ja que a
comunicacdo se faz de forma verbal e ndo-verbal, por isso, estamos em permanente

comunicagéo.
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Comunicar é um processo multidimensional, multidirecional,
complexo e dindmico. O conteudo do que se diz, o tom de voz, as expressdes corporais,
mesmo a auséncia de comunicacdo, sdo todas componentes que acompanham a
transmisséo de uma mensagem. A interacdo que se estabelece entre as pessoas baseia-se
na partilha de informacdo, de atitudes e emocdes.

No contexto da prestacdo de cuidados de salde, a comunicagdo
estabelece-se no sentido de saber informacdes, expressar emocdes e estabelecer uma
relagdo. O profissional de salde, na sua capacidade de comunicar eficazmente com o
doente, deverd ser capaz de satisfazer as suas necessidades, permitir o0 seu
esclarecimento, ajuda-lo a sentir-se acompanhado em todos 0s momentos do processo
da sua doenca. As habilidades para informar e comunicar podem ser aprendidas e
devem ser treinadas no contexto profissional (Baron M, 2002).

Maria do Roséario Dias (1997) citada por Alvarenga (2008, p.47)
refere “Ao mesmo tempo que a atual revolugdo tecnoldgica potencia a facilitacdo das
comunicagdes, o0 homem vai ficando cada vez mais s6. H4 mais comunicagdes mas, na
realidade, menos comunicacgdo”. Alvarenga (2008) utiliza os estudos realizados por
Silverman (1998) e Hardman (1998) para evidenciar as lacunas do processo relacional
profissional/doente. O primeiro estudo mostra que neste processo SO sdo detetadas
cinquenta por cento das queixas do doente, e 0 segundo estudo mostra que ndo €
detetada mais de cinquenta por cento da morbilidade psicologica do doente. Uma das
justificacOes para este facto € a escassez de tempo para a realizacdo de todas as tarefas
que sdo requeridas aos profissionais.

No contexto de doenca incuravel, os profissionais sdo frequentemente
confrontados com a comunicacdo de mas noticias, como o tempo de vida limitado, a
previsibilidade de agravamento de sintomas, aparecimento de limitacdes
fisicas/psiquicas progressivas, necessidade de dependéncia de outros, necessidade de
recorréncia frequente a servi¢os de saude. De acordo com um estudo realizado pelo
Servico de Bioética Médica da Faculdade de Medicina do Porto (2007) com o objetivo
de conhecer as atitudes dos médicos relativamente a comunicacdo de mas noticias,
atendendo as crencas e dificuldades sentidas nessa comunicacdo, quarente e um e meio
por cento dos profissionais manifestaram receio de que essa informacdo fosse
prejudicial para o doente e também reconheceram falta de preparacdo especifica em

comunicacgdo, tanto durante a sua formagdo académica como durante a sua prética
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profissional. Contudo, os mesmos profissionais admitem existir uma relagéo direta entre
0 conhecimento desta informacéo pelo doente e a melhoria da sua qualidade de vida.

Muitas vezes, os profissionais transmitem informagdes de modo
superficial, brusco e com falta de tempo para escutarem a resposta do doente. Esta
interacdo, ou falta dela, resulta em que o doente muitas vezes ndo compreende o que lhe
é dito, ndo tem tempo para pedir esclarecimento e ndo tem oportunidade para discutir a
situacdo. Como consequéncia, € comum que o doente ndo adira ao que lhe € proposto
porque ndo entende, vivenciando davidas e medos que lhe surgem na sua reflexdo
silenciosa.

Por vezes, a auséncia de informacéo ou o siléncio em redor do doente
é a confirmacdo das suas suspeitas, face a um diagnostico que ndo lhe é transmitido,
mas que o doente pressente. Muitas familias ndo desejam que o seu familiar seja
informado sobre a sua doenca, julgando que ele ndo seria capaz de aceitar uma situacao
tdo avassaladora, contudo, alguns estudos revelam que os doentes recebem melhor a
informacao do que o esperado pela sua familia.

A familia adota uma atitude paternalista em que pretende proteger o
doente e, frequentemente, conta com a colaboragdo da equipa de satde desenvolvendo
em conjunto uma “conspiracao de siléncio”. Na pratica da medicina, desde longa data,
no intuito de manter a legitimidade associada a identidade profissional, os médicos
apenas transmitem parte da informacao de que dispdem. Ja os enfermeiros, numa atitude
de ndo comprometimento no processo de informar o doente, fogem frequentemente as
questdes dos doentes e familiares remetendo-os para o médico, 0 que,
consequentemente, potencia o paternalismo médico (Moreira I, 2001).

Os custos de uma conspiracdo de siléncio manifestam-se através do
isolamento do doente, da sua tristeza, por vezes revolta, questionamento, dificuldade em
colaborar, dificuldade em mostrar animo para viver a sua vida. Perante um doente
assim, também a dindmica dos familiares e dos profissionais ndo fica facilitada. Como
resultado, todos ficam a perder. A qualidade de vida que se pretende para o doente fica
comprometida, o processo de luto da familia sofre entraves e a qualidade do exercicio
profissional ndo € atingida.

Comunicar eficazmente assegura ao doente a possibilidade de admitir
0s seus medos, expressar as suas preocupagdes e manifestar abertamente as suas

emocoes. Quando o doente sente que pode confiar no profissional e dele sente apoio,
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estabelece-se uma relacdo de ajuda que permite ao doente vivenciar mais serenamente
esta fase da sua vida.

Lazure (1994) define relagéo de ajuda como a capacidade de escutar e
interagir, sendo auténtico na troca que se estabelece. Nesta relacdo de ajuda, o
profissional deve ser congruente, isto é, deve admitir que ndo tem a solugdo para alguns
problemas, como para a morte, mas que profissionalmente e humanamente se
disponibiliza a acompanhar o doente no seu percurso, ajudando-o a viver melhor a vida
que ainda tem até que ela se extinga no seu tempo.

Como refere Chochinov (2007), a comunicacdo e a relagcdo que se
estabelece entre os profissionais de saude e os doentes em fim de vida é um instrumento
valioso para que os profissionais possam ajudar a morrer com dignidade, reconhecendo
0 doente como Pessoa, para além da sua doenca.

A pessoa doente sente medo de “deixar de ser” devido a
complexidade relacionada com o processo de envelhecimento e progressdo da doenca,
devido as perdas sucessivas, como a autoimagem, o trabalho, a deslocacéo sem apoio, a
debilidade fisica para conseguir realizar as atividades de vida diéria, a mudanca de
rotinas quotidianas, a mudanca da sua casa.

Com facilidade, o doente também sente medo da institucionalizacao —
ser institucionalizado significa quase sempre a necessidade de dependéncia de terceiros,
0 cumprimento de regras, perdendo a sua individualidade. Surge o medo do
desconhecido, ndo tanto do que existe “para além da morte”, mas do que pode acontecer
até esse momento. O medo da soliddo com origem na nocdo de que todos se afastam
neste percurso de decadéncia (como um modo de iludir o percurso pessoal que é
humanamente semelhante).

O grande desafio que se coloca aos profissionais de saude é cuidar do
ser humano na sua totalidade, com competéncia tecnocientifica e humana. O doente
espera do profissional atitudes concretas, responsaveis, €ticas e sensiveis. Sendo cada
profissional um ser Unico, com um percurso que lhe é particular e detentor de
potencialidades que lhe séo especificas, se ele tiver a capacidade de se autoanalisar e ter
uma pratica reflexiva, sera capaz de por ao servico dos que cuida o melhor de si,
conseguindo estabelecer uma relacdo que deixard satisfeita ambas as partes.
Concordamos com Pessini (2000) citado por Bettinelli (2004, p.91) quando diz que

“Quem cuida e se deixa tocar pelo sofrimento humano torna-se um radar de alta
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sensibilidade, se humaniza no processo e, para além do conhecimento cientifico, tem a
preciosa chance e o privilégio de crescer em sabedoria. (...) a vida ¢ um dom, a ser
vivido e partilhado solidariamente com os outros”.

Neste percurso de humanizacdo dos cuidados a pessoa, seja em
qualquer fase da sua vida, de modo particular no percurso conducente a morte, é
esperado que o profissional de salde assuma responsabilidades, que ndo se omita, que
desenvolva estratégias éticas que ajudem o doente a sentir que tem alguém ao seu lado
no caminho. Concordamos com Barbosa (2006: 25, p.415) quando diz que esta atitude
ndo surge apenas da ciéncia ensinada durante o processo de ensino-aprendizagem na
formacéo académica do médico e do enfermeiro, mas também “com qualidades afetivas
que viabilizam uma relacdo quase da ordem da amizade, duma real troca em que o
profissional pora muita da sua pessoa. E 0 preco a pagar, mas com enriquecimento
pessoal e humano assegurado, para dar ao doente em estadio terminal o sentimento de

que ele ¢ ainda alguém para alguém.”

2.3. Os Cuidadores/Familia no Processo do Cuidar

“o doente e a familia constituem a unidade a cuidat, em que o doente é o

protagonista, a familia o apoio deste e a equipe de saude a coordenadora

da unidade.”

Isabel Moreira, 2001

“Quando uma familia ¢ confrontada com a doenca grave de um dos seus
elementos, vive um tempo de mudanca e toda a sua organizacdo € afetada. Cada
elemento, individualmente, e a familia, na globalidade, terdo que assumir papéis para 0s
quais nem sempre estdo preparados. As mudancas operadas na familia e a necessidade
de fazer face as solicitacGes que se lhe deparam, geram nesta necessidades que irdo
variar durante todo este percurso, desde o inicio da doenca até depois da morte”
(Moreira I, 2001, p.47).

Sendo a familia um todo constituido por varias partes (Wright L e Leahey
M, 1994, citados por Moreira |, 2001), esta constitui um sistema em equilibrio
(valorizado a partir dos anos sessenta) adquirido ao longo do tempo através do bem-

estar alcangado por cada elemento. Quando um dos individuos é afetado pela doenca,
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esta atinge também a familia na sua globalidade perturbando a sua homeostasia. Assim,
cada vez mais se considera a familia como uma unidade a cuidar, ocupando o doente o
lugar de destaque, ndo esquecendo cada elemento que apoia o doente e 0S outros
elementos do grupo.

Tanto no ambiente hospitalar como no domicilio, muitas vezes a familia é a
primeira a saber o diagnostico e o prognostico da vida do doente, o que a luz dos
principios éticos é incorreto, uma vez que é o doente que tem o direito a ser o primeiro a
saber 0 que se passa consigo. Retomando o raciocinio anterior, como seres humanos, 0s
familiares sofrem o impacto da ma noticia e devem ser apoiados pelos profissionais de
salde, tanto ao nivel pessoal como no processo que ai se inicia. Quando tal acontece,
cabe-lhes a tarefa de comunicar ao familiar a sua situagdo, o que ndo ¢é tarefa facil pela
emocao justificada pelos lagos familiares. E logo depois deste impacto, espera-se que a
familia assuma um conjunto de tarefas.

Sendo a ateng¢do direcionada para o doente, “a familia s6 raramente ¢ objeto
de cuidados especiais ou ateng¢do particular” (Sapeta P, 1997, p.140). Lamau (1995)
considera algumas necessidades especificas da familia:

_sentir-se acolhida e ver reconhecido o seu papel de “acompanhante
natural”;

_ter a seguranca de que os cuidados que presta sdo de qualidade, que
atende devidamente ao alivio dos sintomas, em particular a dor;

_estar informada sobre a evolucdo dos sintomas e sobre os tratamentos
instituidos, permitindo-lhe compreender e adaptar-se;

_ser consultada sobre as decisdes a tomar e sobre os habitos do
doente;

_ser orientada para se envolver na participacdo dos cuidados;

_ser apoiada e ser-lhe permitido exprimir cansago, tristeza e agonia.

Da analise das necessidades da familia referidas por varios autores, destaca-
se a necessidade de informacdo, constituindo esta uma ferramenta terapéutica que
permite capacitar a familia para a funcdo do cuidar, a0 mesmo tempo que se promove o
ajuste a situacdo e uma melhor adaptacdo a perda. Aos profissionais de saude cabe a
tarefa de avaliar bem as necessidades da familia e ajuda-la na satisfacdo das mesmas

para que tenham um sentimento de bem-estar, apesar da realidade que enfrentam, e se
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sintam capazes de desempenhar bem a sua funcdo de prestadora de cuidados, em
parceria com a equipa de salde.

Estamos de acordo com a expressao de Moreira (2001, p.48) ao referir que a
familia “¢ o agente escondido da actividade de satde”. A familia pode prestar cuidados
ao doente de um modo pessoal quando este se encontra no hospital e assegurar a
continuidade dos mesmos quando o doente est4 na sua casa, 0 que gera amplos ganhos
em saude. Lembremos que a familia pode evitar a recorréncia do doente aos servi¢os de
salde através do controlo sintomatico em casa, assim como muitos aspetos do consumo
hoteleiro séo ajustados, como a alimentacdo e a roupa.

Moreira (2001, p.50) observa que “o periodo de cuidados terminais pode ser
para a familia um periodo de crescimento e de preparacdo partilhado ou um periodo de
derrota e destruigio mutua”. E um facto que uma familia angustiada e insegura pode
transmitir ao doente este tipo de sentimentos, o qual, por sua vez, também ndo sera
capaz de ter uma morte tranquila. Sempre que possivel, a familia devera estar presente
nos ultimos momentos, 0 que certamente permitira ao doente ndo se sentir abandonado
a morrer sozinho. Por sua vez, a familia sentird a sua consciéncia mais tranquila por se
sentir parte integrante do processo de cuidados ao doente, 0 que serd um contributo para
prevenir sentimentos futuros que possam dificultar a vivéncia do luto.

O luto ¢ “uma reaccao caracteristica a uma perda significativa” (Barbosa
A, 2006 (b), p.380). O processo de luto, caracterizado por um conjunto de reacdes
afetivas, cognitivas e comportamentais perante a morte de uma pessoa querida, leva a
que em diversas fases seja normal os familiares demonstrarem choro, tristeza,
dificuldade em se adaptarem a nova situacdo, incredulidade, protesto, remorso,
tendéncia para o isolamento social. No entanto, desta familia imersa em sofrimento,
também se espera que va recuperando lentamente, caso contrario, estaremos perante um
luto patoldgico.

Os profissionais de salde, conhecendo as caracteristicas dos amigos e
familiares do doente, desde os Ultimos tempos de vida, devem ir preparando a transicdo
para a morte e o luto. Estes devem validar as reacGes normais da familia e acompanha-la
neste percurso, pois, também ela devera continuar a ser alvo de cuidados, como Pessoa
que é.

Para superar com éxito o processo de luto, os profissionais deverdo ajudar a

familia a cumprir tarefas importantes:
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_“compreender que os sentimentos e manifestacdes de sofrimento pela
perda de um ente querido s&o naturais e que ndo devem ser escondidos nem reprimidos;

_aceitar a realidade da perda, isto €, compreender que a pessoa ja nao
existe e adaptar-se a ideia de viver sem ela;

_desligar-se emocionalmente da pessoa falecida depois da sua morte e
transferir esses sentimentos para outro tipo de interesses, como por exemplo, o trabalho,
a amizade com outras pessoas ou formas agradaveis de ocupar os tempos disponiveis”
(Pacheco S, 2002, p.142). Este trabalho psicolégico, quando bem-sucedido, culminara
com a aceitacdo da nova realidade interna e externa do sujeito através de um processo
de reparacdo/recomposicdo, que Ihe permitira suportar adequadamente a nova situacao.

Deste modo, é fundamental que perante certas condi¢cbes se aceite a
inevitabilidade da morte e se deixe que a vida tome o seu curso natural. E se isto é dito
para os familiares, também é valido para os profissionais, ja que frequentemente tém
dificuldade em aceitar que, apesar do extraordinario avango da ciéncia e tecnologia,
estas ndo tém conseguido dominar a morte.

Aos varios profissionais da equipa multidisciplinar é-lhes exigido
determinadas qualidades para acompanharem com competéncia os familiares em luto:
“capacidade de empatia, capacidade de contencdo, atitude e ideologia tolerantes,
capacidade de introspeccéo (insight) sobre emogdes ¢ conflitos pessoais, (...) suficiente
experiéncia de vida para poder relativizar as suas proprias experiéncias e crencas e as do
enlutado (...)” (Barbosa A, 2006 (b), p.393). Sendo um profissional competente, este
sera capaz de desenvolver estratégias de ajuda a familia, evitando lutos complicados ou
patologicos, evitando consumo abusivo de psicofarmacos ou absentismo ao trabalho.
Deste modo, a familia serd capaz de superar esta fase e continuar a sua vida de modo

saudavel.
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3. AS NECESSIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS
EM PORTUGAL E A TEORIA DAS
REPRESENTACOES SOCIAIS

3.1. Tipologia de Doentes

“a oferta de cuidados paliativos faz-se com base no tipo de necessidades
(elevado sofrimento associado a doenca) e nao apenas nos diagnosticos, e
¢ hoje consensual que doentes oncoldgicos e ndo-oncolégicos, em fases
distintas da doenca, carecem deste tipo de interven¢io.”

Isabel Neto, 2006

Ao longo do curso da doenca, a pessoa vai vivendo periodos de maior
estabilizacdo dos sintomas ou até melhoria, alternados com periodos de exacerbacdo ou
progressao dos mesmos. Os periodos de agudizacdo tornam-se mais intensos e longos,
sendo mais dificeis de controlar pelos profissionais; os tratamentos até ai considerados
adequados comecam a fracassar e as alternativas tornam-se mais restritas. Estas
situacOes sdo bem ilustradas pela realidade vivida nos hospitais de agudos, com doentes
oncoldgicos e ndo-oncoldgicos, cuja filosofia de cuidados é voltada para o curar.

Por vezes, ¢ dificil definir qual a tipologia de doentes a incluir nos cuidados
paliativos e quem é o doente em fase terminal. De acordo com o Plano Nacional de
Cuidados Paliativos (DGS, 2004), serdo de incluir apenas os doentes que ndo tém
perspetiva de tratamento curativo, contudo, segundo as orientacbes da Organizacao
Mundial de Saude (2004) e do National Consensus Project (2009), americano, deverdo
ser incluidos ndo s6 os doentes incuraveis e com doenca avancada, mas também os que
tém doenca grave e debilitante, ainda que curavel.

Addington-Hall (2001) e Hughes (2005) ajudam-nos a refletir, de modo
particular, sobre os doentes ndo-oncoldgicos e doentes com deméncia. Eles referem que
a selecdo dos doentes para cuidados paliativos deve fazer-se com base no tipo de
necessidades dos doentes, doentes com sofrimento associado a doenca, e ndo apenas nos

diagnosticos, seja qual for a fase da doenca.
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De acordo com a OMS (2005) e a Australian National Sub-acute and Non-
acute Patient Classification, consideram-se quatro fases paliativas, em fungéo do estadio
da doenca, cada uma com graus de complexidade diferentes:

_aguda: fase em que ocorre um problema inesperado ou um aumento
significativo da gravidade dos problemas j4 identificados;

_em deterioracdo: fase em que ocorre um desenvolvimento gradual de
problemas, ndo exigindo medidas acrescidas de intervencdo; os doentes ndo estéo ainda
na fase seguinte;

_terminal: fase em que a morte esta iminente, prevendo-se para dentro
de horas ou dias (agonia), ndo se prevendo necessidade de medidas agudas de
intervencdo;

_estavel: nesta fase incluem-se os doentes que ndo estdo em nenhuma
das fases descritas anteriormente; podem beneficiar de, por exemplo, fisioterapia e
terapia ocupacional.

As necessidades elevadas de cuidados de salde devem determinar a
inclusdo dos doentes em cuidados paliativos e o tipo de intervencdes de que serdo alvo,
mais ou menos invasivas ou complexas, como a realizacdo de exames complementares
de diagndstico, procedimentos cirdrgicos, realizagdo de quimio ou radioterapia,
administracao de antibioterapia, realizacao de transfusfes sanguineas (Bruera, 1998).

Daqui se conclui que um doente a receber cuidados paliativos ndo é
necessariamente um doente terminal. Designa-se por fase terminal da vida o periodo
que antecede a morte, tanto de instalacdo subita como prolongada; contudo, alguns
autores fazem a distincdo em relacdo a sindrome terminal de doenca correspondente a
fase final do processo evolutivo de uma doenca crénica progressiva, quando se esgota a
eficicia dos tratamentos possiveis.

Uma pessoa encontra-se em fase terminal quando, entre outros aspetos, se
verificam os seguintes:

_presenca de doenca de evolugdo progressiva, crénica ou incuravel,

_tratamentos possiveis revelam-se ineficazes;

_esperanca de vida curta, geralmente inferior a seis meses;

_esperanca de recuperacao muito ténue.

As situacdes em que a fase terminal se prolonga por muito tempo sdo as

mais preocupantes devido a, habitualmente, serem caracterizadas por mais sofrimento.
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O doente e sua familia consciencializam-se da morte de modo concreto, no sentido
pessoal, préxima e breve, o que é gerador de sentimentos e emogdes fortes que
necessitam de atencéo e intervencdes especificas.

3.2. Organizacao de Servicos

“existiam beneficios a nivel do controlo sintomatico, da satisfacdo dos
utilizadores e da avaliacio econémica efectuada. Os beneficios eram mais

marcados a nivel das estruturas de cuidados domiciliarios.”

Isabel Neto, 2006

Para atingir o objetivo de oferecer cuidados paliativos de qualidade a todos
0S que necessitem, € necessario desenvolver uma estratégia puablica que disponibilize
cuidados de saude baseados em elevado conhecimento cientifico, fundamentados em
evidéncia, com elevado grau de efetividade. O plano estratégico de cuidados paliativos
devera passar por uma adequada articulacdo entre o sector publico de saide e a oferta
privada, atendendo as caracteristicas especificas de uma comunidade, de uma regido, ou
mesmo a questdes demograficas, epidemioldgicas, culturais e econdmicas de um pais
(Capelas, 2007).

De acordo com varios especialistas mundiais em organizacdo de servicos de
cuidados paliativos (Bruera, Centeno, Gomez-Batiste), apesar da diversidade presente
em cada pais e mesmo regido, a resposta as necessidades dos doentes passa pela criacdo
de uma rede alargada e integrada de servicos, que cubra as necessidades sentidas no
domicilio, atenda as especificidades dos doentes internados em unidades de longa
duracdo e a diversidade de situacdes dos doentes internados nas varias especialidades
num hospital de agudos, podendo contemplar unidades de internamento ou equipas de
suporte intra-hospitalar. O PNCP (DGS, 2010) reforca esta necessidade defendendo,
contudo, que ndo obstante a formacdo especializada, todos os profissionais de saude
deverdo ter formacdo e treino para desenvolver medidas paliativas basicas em qualquer
instituicdo de satde onde trabalhem - unidades basicas de cuidados paliativos.

Ao longo do tempo, tem-se procurado descrever os niveis de complexidade
dos doentes em cuidados paliativos, no sentido de melhor planear a organizacdo dos

cuidados e mobilizar recursos para o efeito. S8o critérios de ponderacdo: o diagndstico
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médico; a fase evolutiva da doenca; as necessidades de cuidados inerentes - onde se
incluem os aspetos clinicos, psicoldgicos, espirituais e sociofamiliares; a severidade dos
sintomas, o estado funcional do doente, a idade, o suporte familiar e comunitario
disponivel (Neto, 2006).

As unidades de cuidados paliativos na vertente de internamento podem
diferenciar-se de acordo com a tipologia dos doentes que assistem, designando-se de
unidades de nivel 1l quando prestam atividade assistencial especializada; dizem-se
unidades de nivel Il quando recebem doentes em situacdo mais complexa ou
agudizada, acumulando a prética de ensino e atividades de investigacéo.

As equipas de suporte intra-hospitalar sdéo uma versao pouco desenvolvida
em Portugal e tém sido incentivadas, nomeadamente por constituirem uma boa forma de
gestdo dos varios recursos necessarios (espaco, material, pessoal, logistica). Estas ndo
tém camas proprias e articulam-se com 0s varios servi¢os hospitalares e comunitarios
onde se encontram os doentes que necessitam desta assisténcia especifica, realizando
uma atividade de consultoria.

O apoio domiciliario com profissionais devidamente preparados para prestar
cuidados num contexto muito diferente do hospitalar também tem sido cada vez mais
valorizado, dado que muitos doentes expressam a sua vontade de permanecer na sua
casa durante o processo de doenca terminal e mesmo no momento da morte. Os
cuidados disponibilizados desta forma devem estar organizados numa estrutura
programada, de modo a que os profissionais possam dar resposta adequada,
nomeadamente nas intercorréncias. Esta metodologia especifica de trabalho domiciliario
implica a tomada de decis6es bem ponderadas que determinam, por exemplo, o uso de
técnicas de administracdo de terapéutica de baixa invasibilidade e o recurso a menos
exames complementares de diagndstico (Neto, 2006).

A criacdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (Decreto-
Lei n° 101/2006) trouxe a implementacdo de unidades de cuidados de salde que
acolhem doentes em situacdo mais estavel, proximos das ultimas semanas de vida, que
por algum motivo ndo podem ou ndo querem falecer em casa.

E imprescindivel conhecer bem os fundamentos dos cuidados paliativos
para que se tomem decis6es bem fundamentadas e devidamente ponderadas, no sentido
de dar respostas adequadas aos doentes. E necessario avaliar bem as necessidades dos

doentes, desde o intensivismo no controlo dos sintomas, aos recursos existentes na
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familia e na comunidade, aos gastos inerentes a pratica das diferentes modalidades, a
cultura propria de uma zona sem, no entanto, se esquecer do enquadramento ético, o
qual deve pautar qualquer decisdo de assisténcia.

A variabilidade de modalidades de praticas de cuidados paliativos dificulta a
comparacdo dos resultados obtidos por cada uma, contudo, é consensual que 0s
cuidados paliativos representam vantagens para os doentes, familias e servicos.
Também Higginson e outros (2003), citado por Neto (2006), através de uma revisao
sistematica de estudos sobre prética de cuidados paliativos em diferentes modalidades,
corrobora esta ideia de beneficios ao nivel do controlo sintomatico, da satisfacdo dos
utilizadores e da avaliagdo econdmica realizada. Os beneficios mostraram-se mais
evidentes no contexto da prestacdo de cuidados domiciliarios.

Bruera (2002) defende a dindmica dos cuidados paliativos através de uma
rede multidimensional e apresenta, como referéncia, um modelo canadiano, atraves do
qual, baseado numa eficiente rede de cuidados domiciliarios, foi possivel reduzir o
namero de admissdes dos doentes em instituicGes de agudos. Esta modalidade permitiu
uma poupanca de mais de 1 600 000 dolares num periodo de um ano. O mesmo autor
realizou um estudo que evidenciou uma reducdo de trinta e oito por cento no custo da
diaria de internamento numa unidade de cuidados paliativos para doentes oncoldgicos,
quando comparada com uma unidade de internamento convencional para doentes
agudos.

Em Portugal, um estudo realizado na Unidade de Cuidados Continuados e
Paliativos do Instituto Portugués de Oncologia do Porto, integrada na RNCCI, revelou
que a média de custos diaria associada a um doente internado no Instituto Portugués de
Oncologia do Porto é cerca de 250€, enquanto na unidade € cerca de 172€.

Os estudos realizados relativos ao aspeto econdmico da prestacdo de
cuidados paliativos evidenciam uma reducdo de gastos quando comparados com o
tratamento dos doentes segundo critérios de doentes agudos. Apesar deste beneficio
econdmico ser apenas moderado, entre quinze e trinta por cento, € consensual, entre
varios autores, que a reducdo do sofrimento do doente, a promocao da dignidade da sua
vida e da morte, assim como o apoio disponibilizado aos familiares durante o processo
de doenca e na fase de luto, tem um valor inquestionavel e que justifica por si s6 o

desenvolvimento deste tipo especifico de cuidados (Neto, 2006).
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3.3. A Realidade dos Cuidados Paliativos em Portugal

“Comove-me ver os que se empenham, crescem, ganham asas, e trilham,
com honestidade, rigor e empenho, os seus caminhos, a bem dos doentes
e familias. (...) Esta ndo é uma escolha para os que «apenas vivem de
entusiasmon, mas sim para aqueles que se entusiasmam e, «apesar dos
pesares», criam raizes, persistem e escolhem fazer o dificil.”

Isabel Neto, 2010

Para que a realidade dos cuidados paliativos em Portugal traduza a sua
consideragdo como um direito humano, tal como consta na Declaragcdo Universal sobre
Bioética e direitos Humanos (2005) da UNESCO, eles deverdo estar acessiveis a todos
os cidaddos, sem qualquer critério de exclusdo. De modo que O Seu acesso seja
equitativo, hd necessidade de expandir a sua oferta por todo o territorio nacional,
atendendo a que a sua implementacdo devera “obedecer a uma estratégia e ndo a uma
desordenada pulverizagao de recursos” (Capelas M, 2011, p.51).

Um estudo de Capelas (2011), seguindo as orientagdes estratégicas
estimadoras de Gomez-Batiste e outros, e com base nos dados demograficos
portugueses relativos ao ano de 2007, divulgados pelo INE, calculou que nesse ano
cerca de sessenta e dois mil doentes tiveram necessidade de cuidados paliativos. As
formulas estimadoras evidenciaram que sessenta por cento dos doentes falecidos
necessitavam de cuidados paliativos.

Preconiza-se que a base de toda a rede de cuidados paliativos seja alicercada
em equipas de cuidados paliativos domiciliarios, estimando-se a necessidade de cento e
trinta e trés equipas.

Relativamente as unidades de internamento, serdo necessarias entre oitenta e
cem camas por cada milhdo de habitantes, o que se traduz por cerca de vinte a quarenta
por cento em hospitais de agudos, devendo estas ser unidades de referéncia; quarenta a
sessenta por cento em instituicbes de média-longa duracdo ou para doentes crénicos, e
as restantes dez a trinta por cento em lares ou residéncias medicalizadas. Atendendo ao
ratio recomendado de profissionais para doentes, estes nimeros traduzem-se por vinte e
oito equipas de profissionais em hospitais de agudos e quarenta e seis equipas em

instituicGes vocacionadas para doentes cronicos.
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Apresenta-se de seguida uma tabela (Tabela 1) que mostra a estimativa das
necessidades de unidades de internamento de cuidados paliativos em instituices de
agudos, em Portugal, no ano de 2007. Convém salientar a regido centro (onde sera
realizada a colheita de dados para este trabalho), para a qual esta estimada a necessidade
de, em média, sete unidades de cuidados paliativos, nas quais deverdo existir cerca de
vinte e quatro medicos e sessenta enfermeiros.

Tabela 1- Estimativa da necessidade de unidades de internamento de
cuidados paliativos em instituicdes de agudos (recursos humanos e materiais) em

Portugal, ano de 2007.

Unidades | Médicos Enfermeiros/dia

Regides =

1 T — - .
Min | Max ‘ Média | Min | Miax Média Min | Max | Média

42 28 2 | 170 | 106 106 | 425 |

02 | 1,

Fonte: Capelas M (2011, p.55)

Os autores anteriormente referidos defendem que as equipas de suporte
intra-hospitalar deverdo existir em todas as unidades hospitalares, com ratio de recursos
humanos igual as equipas de cuidados domiciliarios. Assim, serdo necessarias cento e
duas equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos, das quais constardo
duzentos e quatro médicos e uma média de trezentos e cinquenta e sete enfermeiros.

De acordo com Marques e outros (2009), em Portugal, no ano de 2009,
existiam dezoito equipas de cuidados paliativos, das quais: nove equipas de cuidados
paliativos da tipologia de unidade/servico de internamento, seis equipas intra-
hospitalares de suporte em cuidados paliativos, uma equipa de cuidados continuados e
paliativos, uma equipa comunitaria de suporte e uma unidade autonoma domiciliaria.

No que diz respeito as diferentes tipologias de unidades/equipas e ao
namero de profissionais recomendados pelos peritos em organizacdo de servicos de
cuidados paliativos, os dados obtidos no estudo de Capelas (2011) revelam que Portugal

estd muito aquém do que seria aconselhavel.
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Em 2006, a criacdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(Decreto-Lei n° 101/2006) contemplou a implementacdo de cuidados paliativos,
contudo o seu desenvolvimento tem-se mostrado muito lento e ndo tem conseguido uma
cobertura geografica equitativa, de acordo com as necessidades demogréaficas. Em
concordancia com Capelas (2011), esta precariedade de respostas deve-se a Varios
fatores, nomeadamente a uma avaliacdo inadequada das necessidades, bem como a uma
falta de participacéo responsavel dos servicos publicos.

Se analisarmos o relatério de monitorizacdo da atividade da RNCCI, do 1°
semestre de 2009, apresentado pela Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados
Integrados, os numeros sdo muito diferentes dos que até aqui foram apresentados.
Existem documentos guia internacionais para a pratica dos cuidados paliativos como,
por exemplo, “A model to guide hospice palliative care: based on national principles
and norms of practice” (Canadian Hospice Palliative Care Association, 2002), no que
respeita a clinica e organizacdo dos mesmos, nomeadamente sobre praticas
desenvolvidas, formacdo dos profissionais, ratio dos mesmos sobre 0s doentes a cuidar.
Contudo, interpretacGes diferentes tém conduzido a que surjam equipas/servicos que
ndo cumprem os critérios requeridos e das quais se comec¢a a duvidar da qualidade.
Marques e outros (2009) apontam o facto de existir tdo precéaria oferta de cuidados
especializados, face a preméncia das necessidades, como um dos fatores promotores
desta situacao, por isso, tem-se privilegiado a quantidade em detrimento da qualidade, a
qual deve ser o valor central em cuidados paliativos.

De acordo com estes autores (Marques e outros, 2009, p.36-38), a
implantagdo dos cuidados paliativos tem sido dificultada pelo “forte dominio da
medicina curativa, e tambem as incertezas e alguma frouxiddo da pratica politica —
tendo em atencdo a hegemonia do servigo nacional de satde”.

A crescente oferta de formacdo especifica, a comecar no ensino pré-
graduado até a formacdo poOs-graduada, revela a mudanca de atitude no sentido de
valorizar os cuidados paliativos. Em paises como o Reino Unido e Irlanda, estes sdo
considerados uma especialidade médica.

Recentemente, em Portugal, no dia 16 de Julho do corrente ano, foi publicado no
Diario da Republica n° 136, 1? série, 0 Decreto-lei n°® 25/2012 que regula as Diretivas
Antecipadas de Vontade, designadamente sob a forma de Testamento Vital. Este

documento constitui o reconhecimento pelos direitos da pessoa em situagdo de doenga e
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em fase terminal da vida, a comecar pelo direito a sua autonomia. Atualmente, todas as
pessoas maiores de idade e que ndo apresentem manifestamente qualquer anomalia
psiquica que interfira na sua decisdo, podem manifestar antecipadamente a sua vontade
relativamente aos cuidados de saude que desejam receber, ou ndo desejam receber, no
caso de, por qualquer razdo, se encontrarem incapazes de expressar a sua vontade
pessoal e autonomamente.

Este decreto-lei confere a pessoa o direito a ndo ser submetida “a tratamento
fatil, inatil ou desproporcionado no seu quadro clinico e de acordo com as boas praticas
profissionais” — Decreto-lei n° 25/2012, Artigo 2°, 2 b), o que vem corroborar a reflexéo
que temos vindo a desenvolver neste trabalho relativamente a necessidade de uma
preparacdo de qualidade dos profissionais de satde, tanto no dominio profissional como
no ambito pessoal, de modo a ajustarem com especificidade as suas praticas as
necessidades particulares das pessoas com doenca incuravel e em fase terminal de vida,
qualquer que seja a sua especialidade ou local de trabalho.

A pessoa pode expressar a sua vontade em “Receber os cuidados paliativos
adequados ao respeito pelo seu direito a uma intervencdo global no sofrimento
determinado por doenca grave ou irreversivel, em fase avancada, incluindo uma
terapéutica sintomatica apropriada” — Decreto-lei n® 25/2012, Artigo 2°, 2 c). Torna-se
pertinente refletir sobre a realidade de cada instituicdo de satde, de modo a garantir a
concretizacdo deste direito, isto €, disponibilizar o que existe.

A 5 de Setembro deste mesmo ano, no Decreto-Lei n° 52 foi publicada a Lei de
Bases dos Cuidados Paliativos que consagra o direito a cuidados paliativos, criando uma
Rede Nacional de Cuidados Paliativos, sob a tutela do Ministério da Saude. Importa
refletir sobre a organizacédo desta rede, de modo a garantir a equidade e a acessibilidade
aos cuidados paliativos a todos os doentes, independentemente de se encontrarem no
seu domicilio ou em qualquer instituicdo de satde, em qualquer zona geografica do
pais. Pensamos que a implementacdo de servicos de cuidados paliativos em diferentes
tipologias permitira aos profissionais de salde com formacdo avancada e experiéncia
nesta area encontrarem condi¢es para porem em pratica o seu saber adquirido. Mas
sublinhe-se a importancia da garantia da qualidade dos cuidados prestados, nunca
deixando que a quantidade desvirtualize a filosofia primordial dos cuidados paliativos.

Uma vez que se estd perante um assunto ainda pouco conhecido no nosso pais,

consideramos significativo continuar a divulgar os cuidados paliativos de modo amplo e
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adequado ao nivel cultural dos diferentes cidaddos, de modo a garantir que as suas
escolhas sejam baseadas em conhecimentos bem fundamentados e reflexGes
ponderadas.

Em Portugal, os cuidados paliativos contam um percurso de 20 anos, ao
longo dos quais se tém despertado consciéncias para a importancia desta area. A
formacdo especializada dos primeiros profissionais e a constituicdo das primeiras
equipas deveram-se “sobretudo ao entusiasmo e persisténcia de grupos de profissionais”
que trabalhavam no Instituto Portugués de Oncologia do Porto, Hospital do Fundao e
Centro de Saude de Odivelas, que “em condicGes de grande dureza, souberam persistir
no seu objetivo maior de dar Dignidade e Qualidade de vida aos que ndo se curam”
(Marques L, 2009, p.38). Preste-se o merecido reconhecimento a todas as pessoas
envolvidas, que deram muito mais além do seu saber-fazer profissional, dando muito de
si, e que desafiaram geragdes seguintes a empenharem-se na responsabilidade social dos
cuidados paliativos como um direito humano para todos.

“O caminho faz-se caminhando”, como diria Fernando Pessoa ao citar
Anténio Machado. Uma parte do caminho dos cuidados paliativos em Portugal esta
feito em cada passo dado até hoje, e ndo voltara a repetir-se, a sua continuacdo depende
da projecao de até onde desejamos ir e 0 que estamos dispostos a fazer para Ia chegar,
com responsabilidade e paixdo. Parafraseio Isabel Neto (2010, p.87) ao referir que “esta
ndo € uma escolha para 0s que «apenas vivem de entusiasmo», mas sim para aqueles
que se entusiasmam e, «apesar dos pesares», criam raizes, persistem e escolhem fazer o
dificil”.
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3.4. A Influéncia das Representacbes Sociais na

Implementacao de Servigos de Cuidados Paliativos

“a necessidade de fazer da representacio uma passagem entre o mundo individual e o
social, de a associar em seguida a perspectiva duma sociedade que se transforma. Trata-
se de compreender ndo mais a tradi¢do mas a inovagao, ndo mais uma vida social feita
mas a vida social em vias de se fazer.”

Serge Moscovici (1989),

citado por Negreiros (1995)

34.1. Conceito de Representacfes Sociais e Estudos

Prévios

A nocdo de representacdo social surgiu pela primeira vez em 1961
com Serge Moscovici, na sua tese de doutoramento “La Psichanalyse: son image et son
public”. O autor estudou o pensamento social com o objetivo de compreender o
mecanismo através do qual os individuos captam, transformam e se apropriam do
mundo que os rodeia, no sentido de lhes atribuir um significado. Inserido numa
sociedade pensante, o individuo procura explicar o que lhe é estranho, conferindo-lhe
um sentido, ajustando essa realidade ao seu mundo interior, que € subjetivo, num
esforco para compreender e resolver os seus problemas, organizando 0S seus
comportamentos, tornando possivel a interacdo social (Moscovici, 1986).

De acordo com Neves (2010), muitos autores tém utilizado o modelo
das representacdes sociais para aprofundarem o estudo de diversas problematicas,
como: saude e doenca (Herzlich, 2005); doengas mentais e corpo (Jodelet, 1984); morte
(Oliveira, 1995, 2008); morte, suicidio, adolescéncia e musica (Oliveira, 2004, 2008).

N&o se encontram na literatura estudos sobre as representacdes sociais
dos cuidados paliativos, embora se encontrem sobre temas que lhe estdo associados,
como doenca, dor, sofrimento, vida, morte. E pertinente questionar como é que estas
realidades, que derivam de experiéncias subjetivas e com significacbes proprias, se
podem tornar cientificamente operacionalizadas. Neste sentido, estamos a desenvolver

este projeto de investigacdo, a fim de compreender a realidade dos cuidados de saude
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vivida num hospital de doentes agudos, procurando identificar as representacdes sociais
dos cuidados paliativos, clarificar os seus mecanismos e verificar a sua influéncia sobre
0 desenvolvimento destes.

Moscovici (1961) refere que a subjetividade dos individuos e dos
grupos adquire sentido quando €é explicada através da teoria das representagdes sociais.
Esta teoria considera o individuo como um sujeito ativo, que faz uso das experiéncias
pessoais que condicionam a sua relacdo com o objeto, da base cultural que caracteriza a
sociedade na época em que se encontra e do poder da comunicacdo como veiculo e
transformador.

Na unidade de Viseu, do Centro Hospitalar Tondela-Viseu, onde
decorre esta investigacdo, ndo existe servico de cuidados paliativos. Contudo, tem sido
realizada formacdao interna, de cariz béasico, disponivel para todos os profissionais que
manifestem interesse em participar. Como hospital de agudos, recebe pessoas de todas
as idades, com doenca em fases diferentes do seu processo, por isso, é esperado que 0s
profissionais saibam adaptar as suas intervengdes perante a situacao clinica com que se
deparam.

Sendo a realidade dos cuidados paliativos pouco conhecida, 0s
profissionais recorrem as suas experiéncias para compreenderem este objeto e lhe
atribuirem um significado, juntando também o legado cultural em que se inserem, tanto
da sociedade em geral como do grupo profissional em que trabalham. A compreensao
sobre os cuidados paliativos vai depender da sua visao e experiéncias sobre 0 processo
salde/doenca, sobre as capacidades do ser humano em enfrentar dificuldades e
limitacGes, os recursos de enfrentamento do sofrimento, o tipo de relacbes estabelecidas
com as pessoas que 0 rodeiam, o seu sentido para a vida e para a morte. O profissional
vai partir de si, juntamente com toda a sua historia, enquanto ser humano, para tentar
compreender esta realidade desconhecida.

Segundo Moscovici, 0 sujeito articula os fendbmenos da realidade
social em que se encontra com 0S Seus Processos cognitivos, para construir uma
representacdo simbdlica de um objeto, sendo organizadora das relacdes estabelecidas
entre os diferentes atores sociais. Partindo da significacdo que atribui aos cuidados
paliativos, o profissional vai veicula-la para os seus colegas e todas as pessoas com

quem se relaciona.
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O conceito de representacdo social inclui nogdes de natureza
sociolégica, como ideologia, cultura, valor, e de natureza psicolégica, como
pensamento, sentimento, imagem e atitude. Foi no campo da sociologia que surgiu, pela
primeira vez, uma nogdo percursora, a de “representacdes colectivas”, atribuida a
Durkheim em 1898. Esta associou a genese da representacdo social ao poder moral
coletivo que dominava sobre a consciéncia individual do sujeito, determinando que o
pensamento mental e social estivesse pré-determinado. No d&mbito da psicologia social,
0 modelo das representacdes teve um papel renovador ao afirmar as relagdes entre
grupos, a ideologia e dindmica politica como determinantes no pensamento e
comportamento do individuo enquanto inserido na sociedade.

Viseu é uma zona do pais onde a influéncia dos grupos é uma
realidade, desde a familia aos grupos politicos, sendo percetivel a influéncia que estes
exercem sobre o pensamento individual. Estes grupos veiculam o poder da tradicdo, dos
valores, dos sentimentos esperados face a determinada situacdo, da imagem a
transparecer e das atitudes a adotar para se sentir pertencente a esse grupo.

Moscovici recuperou o conceito de representacao coletiva e substituiu
por representacdo social, considerando que este deveria ser mais integrador quanto a
explicacdo da sua origem e dindmica do processo. Nas palavras de Moscovici (1989),
citado por Negreiros (1995, p.19-20), “era necessario ter em conta uma certa
diversidade de origem, tanto nos individuos como nos grupos (...) Reconhecendo ao
mesmo tempo que as representacdes sdo geradas e adquiridas, retira-se-lhe este lado
pré-estabelecido, estatico”. Assim, a representacdo social de cuidados paliativos nédo &,
necessariamente, estatica, mas pode transformar-se de acordo com os conhecimentos
sobre a matéria, com o trabalho sobre as emocdes e a reflexdo sobre realidades pouco
conhecidas, através de um movimento destas perspetivas entre a area pessoal e social.

No intuito de explicar o modo como as representacdes se tornam
sociais, Moscovici (1988) classifica-as em trés grupos: representacdes sociais
hegemonicas, emancipadas e polémicas.

As representacdes sociais hegemonicas referem-se as representacdes
partilhadas por um grupo muito estruturado, como um partido politico, sdo muito
coercivas e indiscutiveis.

As representacdes sociais emancipadas sdo relativas a varios

subgrupos que trocam e partilham entre si informagOes e interpretacdes sobre um
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determinado objeto; como deve acontecer entre grupos de médicos, enfermeiros,
psicélogos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, padres e assistentes espirituais,
sobre a possibilidade de prestacdo de cuidados paliativos a diferentes pessoas com
doenca.

As representacfes sociais polémicas geram-se no decorrer de
controveérsias entre os elementos de grupos diferentes, devem ser consideradas no

contexto do confronto, sendo que a sociedade ndo as partilha como um todo.

3.4.2. Elementos Base na Formacao das

Representacbes Sociais

Podemos considerar que existem diversos materiais de base, a partir
dos quais se originam as representacfes sociais, como a cultura, a comunicacgéo social e
a insercdo social do sujeito.

A cultura constréi-se ao longo de um processo histérico e deixa
marcas na sociedade, através de referéncias histéricas e culturais, que contribuem para a
criacdo da identidade prépria dessa sociedade. Também as crencas e os valores éticos
modelam a mentalidade dessa época e constroem as bases das representacdes sociais.

A luz destas ideias, pensemos no poder que a cultura relacionada com
a morte tem exercido sobre a sociedade em geral. A revolucdo cientifico-tecnolégica
permitiu que as pessoas desenvolvessem a ideia do poder sobre tudo, mas, como a
doenca, a velhice e a morte continuaram a mostrar-se dominantes, a sociedade comecgou
a ocultar estes aspetos.

Os profissionais de salde, apesar da sua formacdo especifica,
frequentemente ndo se distanciam da cultura e manifestam-no através de um
comportamento paternalista para com os seus doentes. O meédico foi exercendo o seu
poder sobre o doente que pacientemente foi cumprindo as suas ordens e anulando a sua
autonomia relativamente a sua vida. No interior, de modo particular, as pessoas
cumprem mais as orientacdes do seu médico, reconhecendo-lhe autoridade, o que é mais
facilmente gerado devido a falta de recursos e oportunidades de escolha.

O recurso a ciéncia e tecnologia oferecida pelas grandes instituicdes
de cuidados de saude, levou a que o tratamento da doenca fizesse esquecer o cuidado

sobre a pessoa. Apesar da cultura dos valores da familia, nomeadamente da vivéncia da
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morte na casa propria, rodeada dos familiares, vizinhos e amigos, esta situacdo foi
transferida para as méos dos profissionais e para os hospitais e lares de idosos. N&o
podemos ignorar que a realidade social em que vivemos nos mostra que as pessoas
precisam do seu trabalho para fazer face a despesas, pelo que ndo o podem abandonar
para cuidar dos seus familiares. Contudo, por outro lado, sabemos que muitas pessoas se
recusam a cuidar dos que se apresentam com limitacdes fisicas ou psicoldgicas, com
necessidade de cuidados de saude com responsabilidade, e dos que tém perspetiva de
vida limitada. Sabemos que a verdade por detrds de muitas justificacbes apresentadas é
a incapacidade para lidar com a ideia da sua propria decadéncia e morte, fomentada pelo
estilo de vida da sociedade moderna.

Assim, torna-se mais claro compreender que, para estas pessoas,
sendo os cuidados paliativos destinados a doentes com tais caracteristicas, tenham ma
imagem deles e os evitem.

A comunicagdo social, na diversidade de modos e contetidos, constitui
um elemento essencial através do qual se veiculam, formam e transformam as
representacdes sociais, pelo que é condigcdo para determinar o pensamento social.

A comunicacdo de massa, através da internet ou da televisdo, nos dias
de hoje, tem um enorme impacto sobre 0 modo como as pessoas organizam a sua Visao
sobre a realidade. Estes meios, apesar de ndo serem direcionados para grupos
especificos, sdo determinantes na criacdo ou transformacdo de ideias. Pensemos na
importancia que alguns debates televisivos tém assumido na divulgacédo de informacdo e
na escuta de varias ideias e opinides sobre os mais variados temas, como a interrupcao
voluntaria da gravidez, a vida em soliddo da maioria dos idosos nas cidades, a
promocéao de estilos de vida saudaveis que evitem problemas de saude, como as doengas
cardiovasculares.

Através de trocas inter-individuais, a mensagem € difundida, aceite e
passa a determinar o comportamento individual e geral. Com frequéncia, este meio tem
mais efeito do que a informacdo divulgada por grupos especificos. Podemos referir,
como exemplo positivo, a movimentacdo das pessoas em torno de grandes causas, como
as relacionadas com a doacdo de sangue e de medula éssea. Sobretudo, as pessoas sao
impulsionadas pela sua sensibilidade diante de determinados casos, para além dos

conhecimentos fundamentados que possuem e dos que lhes sdo disponibilizados.
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Pela negativa, podemos referir os mitos que tém sido criados e
divulgados em torno da administragdo de Morfina. O senso comum tem associado a
toma desta terapéutica a estados terminais de vida, pelo que a morte é uma realidade a
curto prazo. A generalizagdo da ideia de que a administragdo de Morfina acelera o
desencadear da morte tem levado muitos doentes e familiares a recusarem a sua
administracdo, decisdo que ndo é baseada em conhecimentos fundamentados. Deste
modo, com frequéncia, os profissionais de salde véem-se limitados em usar um dos
meios que existe para ajudar o doente a viver melhor a vida de que dispde.

Portanto, verificamos que a comunicacdo social, quando bem
utilizada, pode ser um meio muito significativo ao servigo das causas sociais, e cremos
que dos cuidados paliativos também. E um facto que, a maioria das pessoas nao
estranha o tipo de cuidados com vertente humanizada que séo disponibilizados nos
Institutos de Oncologia, 0s quais tém passado a constituir uma identificacdo propria
destas instituicGes. Assim, pensamos que a divulgacdo da filosofia e das préticas dos
cuidados paliativos, tanto entre os profissionais de saude como na comunidade em
geral, concretamente, num hospital onde ndo existe servico estruturado de cuidados
paliativos, poderd desencadear, progressivamente, a sua compreensdo, significacao
positiva e natural aceitacdo, o que sera promotor da implementacdo de servicos
especializados.

Por fim, o outro elemento de base na construcdo das representacdes
sociais é a insercdo social dos sujeitos. A funcdo social do sujeito, a sua posi¢cdo ou
estatuto permite experiéncias pessoais diversas que condicionam a sua relacdo com o
objeto representado. O individuo tem a oportunidade de desenvolver conhecimentos de
varia natureza sobre o objeto, 0o que determina a sua imagem e 0 seu comportamento
relativamente ao mesmo.

Num hospital onde ndo existe servigo de cuidados paliativos, ndo séo
frequentes as oportunidades de desenvolver conhecimento especifico, baseado em
experiéncias concretas. Os profissionais de saude que tiverem formacao, pré-graduada
ou mesmo pos-graduada, podem aplicar medidas paliativas, mais ou menos complexas e
completas, mas certamente que o que fazem ndo sdo cuidados paliativos estruturados,
tal como ditam as normas de consenso internacional sobre esta matéria. Os outros
profissionais que observam esta pratica desenvolvem a sua ideia sobre estes cuidados

mediante a influéncia dos varios elementos que aqui tém sido referidos. Pode ser uma
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ideia positiva e sentirem-se desafiados a adquirirem competéncias especificas desta
area, como também pode ser uma ideia confusa, que merecia ser esclarecida, sob pena
de se poder tornar limitativa do desenvolvimento destes cuidados.

De outro modo, num hospital onde existe servico de cuidados
paliativos, com mais frequéncia se tem acesso a informagdes, formais ou do senso
comum, de natureza profissional ou do dominio pessoal. As experiéncias profissionais
sdo mais provaveis, vividas pelos proprios ou ndo, a partir da discussdo de casos
clinicos, com encaminhamento para a especialidade ou ndo. A convivéncia rotineira
com os profissionais especialistas nesta area sera também um modo de sensibilizacédo
para a especialidade e de desafio ao melhoramento dos conhecimentos, assim como de
abertura para as situagfes de dilema. No global, estes profissionais de saude tém a
oportunidade do conhecimento fundamentado na realidade diaria dos cuidados

paliativos.

3.4.3. Estruturas e Processos das Representacfes

Sociais

Segundo o0 modelo desenvolvido por Moscovici (1961) e referido por
Vala (2002), as representacdes sociais constituem-se em unidades organizadas, tanto
nos aspetos cognitivos como simbolicos, através de trés dimensfes: as atitudes, a
informacao e o campo da representacao.

As atitudes dizem respeito a predisposicdo que uma pessoa tem face a
um determinado objeto. A pessoa expressa um conjunto de reacGes emocionais em
funcdo da relacdo afetiva que tem para com o mesmo. As opinides, as respostas verbais
e ndo-verbais traduzem as atitudes que estruturam a representacao social. Estas revelam
uma componente avaliativa e emocional forte. Quando a pessoa ou 0 grupo ndo tém
informacao suficiente sobre o objeto, isso ndo a impede de tomar uma posicédo sobre o
mesmo.

Partindo da premissa de que as atitudes tém uma funcdo reguladora e
orientadora do sujeito para a acdo, cremos que € aqui que esta o centro para a mudanca
de comportamentos necessaria. Se a representacdo social dos cuidados paliativos for
positiva, a atitude das pessoas e dos profissionais de saide mudard, o que os orientara

para um comportamento valorativo e impulsionador.
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A informagdo diz respeito aos conhecimentos dos individuos e dos
grupos sobre o objeto representado. A informagdo varia de acordo com a quantidade e
qualidade dos conhecimentos adquiridos a partir de vérias fontes, como a base de
insercdo social, onde se inclui o grau de instrucdo, a posi¢do social, a proximidade e
vivéncia social do objeto. Em concordancia com as orientacbes da DGS (2005), da
Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos e da European Association for Palliative
Care (entre outras), destacamos a importancia da formagdo académica diferenciada e da
experiéncia em unidades de cuidados paliativos creditadas, como base fundamental para
a aquisicdo e desenvolvimento de competéncias especificas neste tipo de cuidados. No
contexto de um hospital de doentes agudos, salientamos que ndo devera ser privilegiada
a quantidade de profissionais ou servigos sobre a qualidade dos mesmos, sob pena de
ndo se conseguir assegurar a qualidade da diversidade de cuidados (técnica, terapéutica,
comunicacional, relacional) adequados as multiplas situagdes que serdo de esperar.

O campo da representagdo estd relacionado com a estruturacéo
figurativa dos conteddos a representar e dos elementos que a constituem, como as
opinides, as avaliagbes, 0os julgamentos. Esta dimensdo organiza-se a partir de um
esquema figurativo central que constitui a parte mais resistente da representacao. Este
desenvolve-se através de dois processos: objetivacao e ancoragem.

O processo de objetivacdo € aquele através do qual os conteudos
abstratos sdo transformados em imagens. Este processo desenrola-se ao longo de trés
fases.

A primeira fase € a construcdo seletiva, onde as informacbes e as
ideias acerca do objeto a representar sofrem um processo de descontextualizacdo, em
funcdo dos critérios culturais e normativos do individuo, em que este retém apenas o
que concorda, de acordo com o sistema de valores com que se orienta.

A segunda fase é a esquematizacdo estruturante, através da qual as
nocoes simples e sintéticas da representacdo se objetivam num esquema concretizado
em imagens.

Por fim, a terceira fase, da naturalizacdo, consta da reconstrucdo dos
conceitos intelectuais em categorias sociais de linguagem que classificam as pessoas, 0s
comportamentos ou 0s acontecimentos.

Em concordancia com Oliveira (2008), a objetivacdo consiste em

associar uma imagem a um conceito, 0 que significa materializar elementos do
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pensamento em elementos reais, que entram no vocabulario da sociedade, constituindo a
sua representacao.

Vala (2002) considera que o processo de ancoragem € o responsavel
pela insercdo da informacdo nos sistemas cognitivos ja existentes, permitindo interpretar
e dar sentido aos novos objetos que aparecem no campo social, possibilitando comparar
0 que € estranho e transformar numa nova categoria social. Isto sé é possivel porque o
dominio mental do individuo ndo ¢ uma “tabua rasa”, antes constituido por referéncias e
experiéncias que lhe permitem pensar o objeto novo.

Consideram-se duas operagdes para 0 processo de ancoragem: a
classificagdo e a designagdo. A classificagdo confere uma identidade social ao
desconhecido, de acordo com o quadro consensual do individuo, assim como define
regras e 0 comportamento esperado, relativamente ao novo objeto. A designacao € a
operacdo através da qual se insere a informagdo nos sistemas cognitivos ja existentes,
tendo um determinado objetivo social.

Perante a realidade vivida na unidade hospitalar em estudo, unidade
de cuidados gerais, para doentes agudos e sem servigo de cuidados paliativos, pensamos
ser importante conhecer as representacfes sociais dos cuidados paliativos, por
considerarmos que estas podem influenciar o desenvolvimento e implementacdo de um
servico estruturado especifico.

Pensamos que o0s cuidados paliativos serdo, maioritariamente,
associados a ideia de morte, dor e sofrimento. Sendo os cuidados paliativos pouco
conhecidos nesta unidade hospitalar, poderdo ser estas as imagens com as quais serdo
comparados, de modo a serem avaliados e adquirirem significado. Como estas imagens
criam sentimentos de evitamento, 0 que se tem verificado ao longo da historia e da
cultura civilizacional, é compreensivel que os cuidados paliativos também sejam
evitados.

Torna-se entdo necessario esclarecer a filosofia e préatica destes
cuidados, sendo bem fundamentados os conhecimentos e as experiéncias vividas, de
modo a transformar as atitudes relacionadas e a gerar comportamentos favoraveis.
Através de uma dindmica de interacdes pessoais e sociais, formais e informais, cremos
que a representacdo social dos cuidados paliativos, progressivamente, comecarda a

transparecer aquilo que ela é na sua esséncia.
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Cremos que em breve, os cuidados paliativos serdo vistos como
cuidados especializados para uma fase particular, associados ao realismo do ciclo vital
que comega com a concecdo e 0 nascimento, se desenvolve num equilibrio de
salde/doenca e termina com a morte. Ambicionamos que se concretizem por
intervengdes tdo cientificas quanto humanas, disponiveis a qualquer cidaddo, em
qualquer instituicdo de saude do pais, sendo que para esta, onde desenvolvemos este
projeto, este serd o nosso contributo.

Enquanto profissionais de salde e membros da sociedade, sentimos a
responsabilidade social de nos empenharmos na promo¢do e avan¢o da causa dos
cuidados paliativos, como um direito fundamental, acessivel a todo o ser humano.

Sendo a época em que vivemos marcada pela exigéncia de
competéncias e qualidade aos profissionais de saide, bem como pelo bom uso do
dinheiro publico, no sentido de fazer face a debilidade da economia nacional, a nossa
contribuicdo consiste em promover as praticas mais adequadas dos profissionais de
salde, face a particularidade destas pessoas doentes, bem como a responsabilizacdo da
sociedade. O grande objetivo é colocarmo-nos ao lado dos responsaveis publicos e dos
cidaddos, para trabalharmos em conjunto, no desenvolvimento de agBes concretas e
projetos que priorizem e agilizem a implementacao de servigcos de cuidados paliativos,
onde os doentes que tém tempo de vida limitado, possam usufruir da sua vida com
qualidade e entrem com dignidade na morte. Assim, damos vida aos dias, dos doentes,

dos familiares e dos profissionais.
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Il PARTE — PROJETO DE INVESTIGACAO PRATICA
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1. METODOLOGIA

“O médico faz deducbes sobre a saude do seu cliente gragas aos sintomas, do mesmo
modo que o grafélogo que pretende proceder com seriedade infere dados sobre a
personalidade do seu cliente a partir de indices que se manifestam com frequéncia

suficiente, ou em associacio significativa com outros indices, na grafia do escritor. O
mesmo se passa com a andlise de contetado...”

Laurence Bardin, 2004

1.1. Contexto do Estudo e Questéo de Investigagio

A delimitacdo da area problematica e os objetivos do estudo surgiram como
resultado da interpelagdo sentida desde a formacdo academica, passando pela
experiéncia profissional numa equipa de Cuidados Paliativos e num servigo de
Medicina Interna.

Na formacdo de base, a disciplina de Cuidados Continuados e Paliativos,
despertou o interesse pelos doentes sem perspetiva de cura e pelos cuidados possiveis de
desenvolver para que essas pessoas pudessem usufruir da vida de que dispunham com a
qualidade possivel e se mantivessem vivas até ao seu momento de morte. O trabalho na
equipa de Cuidados Paliativos revelou a evidéncia da importancia deste tipo especifico
de cuidados para os doentes e respetivas familias que deles beneficiavam. Por outro
lado, a realidade do servico de Medicina Interna tem mostrado um contexto, cuja
filosofia de atuacéo € o curar, 0 que é adequado, para 0s doentes que se apresentam com
doenca aguda e em fase curavel. Mas os doentes que pela fase da doenca, ou pelo seu
estado geral, ndo reinem condicdes para se continuar a apostar no seu tratamento, com
frequéncia sdo sujeitos a terapéutica agressiva ou a exames complementares de
diagndstico que ndo contribuem para a melhoria da sua condigcdo, sendo em alguns
casos fonte de desconforto. Tanto o doente como a sua familia vivem um periodo num
ambiente pouco confortavel, envoltos em dor, sofrimento e soliddo, até que a morte
surja.

Estas situacdes constituem um desafio na tentativa de compreender o0s
profissionais de salde, sobretudo os médicos e os enfermeiros, na sua atitude perante o

doente em fim de vida. Neste estudo, ambicionamos compreender 0S motivos que
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dificultam a adocdo de medidas paliativas em qualquer especialidade clinica, ou a
implementacdo de um servi¢co estruturado num hospital de doentes agudos, que
diariamente recebe doentes que necessitam deste tipo especifico de cuidados.

Ao longo da historia, os profissionais de salde foram desenvolvendo
conhecimentos cientificos, dispondo de tecnologias que os ajudaram a controlar e a
vencer a doenca, contudo, continua a ser impossivel dominar a morte. Esta tem
constituido a maior certeza para qualquer ser vivo, apesar de, desde longa data, ela ser
ocultada e adiada. Estes fatores, provavelmente, constituem a base da explicagdo por
que os profissionais de saude tém dificuldade em lidar com o fim da vida. Estes sentem-
se profissionalmente frustrados e impotentes, e a morte do outro lembra-lhes a sua
prépria morte, dificil de gerir. Portanto, pensamos que a mudanca de atitude dos
profissionais de salde, perante os doentes sem perspetiva de cura, passara por aceitar a
realidade de que toda a vida tem um fim e quando ndo for possivel curar que continuem
a empenhar os seus esforcos, no sentido de promoverem a qualidade da vida daquela
pessoa, 0 que podera passar pela implementacdo de cuidados paliativos.

Mas as dificuldades no desenvolvimento dos cuidados paliativos estardo
relacionadas apenas com estes fatores? Estamos certos de que existem influéncias de
varia natureza que determinam o pensamento e o comportamento dos profissionais de
salde acerca destes cuidados. Neste estudo, através do modelo das representacfes
sociais, vamos procurar explicar o objeto ‘“cuidados paliativos”. A questao de
investigacdo orientadora é: qual a influéncia das representacdes sociais de cuidados
paliativos para os profissionais de saide do Centro Hospitalar Tondela-Viseu, Unidade

de Viseu, na implementacéo de cuidados paliativos?

1.2. Objetivos e Finalidade do Estudo

O estudo que nos propomos realizar € um estudo exploratorio, uma vez que
as representacdes sociais sobre o conceito “cuidados paliativos” sdo realidades pouco
estudadas. Da pesquisa bibliografica desenvolvida, previamente, verificamos que
existem estudos sobre temas relacionados com esta matéria, como a representacao social

de morte, a preparacdo pessoal para abordar o fim de vida e a morte, a formacao
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académica dos médicos e dos enfermeiros, mas ndo precisamente sobre o tema cuidados
paliativos.

O objetivo geral deste estudo é conhecer a influéncia das representacfes
sociais de cuidados paliativos para os profissionais de salde de diferentes areas, num
hospital de doentes agudos, na implementacdo de cuidados paliativos.

Os objetivos especificos que orientam este estudo exploratorio sdo 0s
seguintes:

_identificar as representacfes sociais de cuidados paliativos para os
profissionais de saude do Centro Hospitalar Tondela-Viseu, EPE, unidade de Viseu;

_analisar e compreender 0 modo como as representacdes sociais de
cuidados paliativos podem influenciar o desenvolvimento de agdes paliativas;

_analisar e compreender o modo como as representacdes sociais de
cuidados paliativos podem influenciar a identificacdo da necessidade de criagdo de um
servico estruturado de cuidados paliativos.

Cremos que este estudo podera constituir uma forma de divulgacdo e
aproximacdo do tema dos cuidados paliativos junto dos profissionais das diversas
especialidades, assim como dos utentes, de um modo geral, 0 que se poderd mostrar
facilitador do desenvolvimento de diferentes estratégias de implementacdo destes

cuidados.

1.3. Desenho do Estudo

Fortin (1999, p.171) refere que um estudo é descritivo quando pretende
“descrever simplesmente um fendmeno ou um conceito relativo a uma populacdo, de
maneira a estabelecer caracteristicas desta populagdo ou de uma amostra desta”, por
isso, 0 estudo que pretendemos desenvolver diz-se também descritivo. Uma vez que
pretendemos conhecer e compreender a dindmica do fendmeno das representacfes
sociais de cuidados paliativos, mais do que fazer uma andlise de quantidades, o estudo
insere-se no paradigma qualitativo (e ndo quantitativo). Esta ideia € fundamentada na
definicdo do autor anterior sobre um estudo qualitativo, em que diz que este “consiste
em descrever, nomear ou caracterizar um fenémeno, uma situacdo ou acontecimento, de
modo a torna-lo conhecido” (Fortin, MF, 1999, p.52).
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1.3.1. Populacdo e Amostra

Populagdo ¢ “o conjunto de todos os sujeitos ou outros elementos de
um grupo bem definido tendo em comum uma ou varias caracteristicas semelhantes e
sobre o qual assenta a investigacdo” (Fortin, MF, 1999, p.373). No estudo a
desenvolver, a populacdo estudada serdo os profissionais de saide do centro Hospitalar
Tondela-Viseu, EPE, unidade de Viseu, sendo que esta unidade recebe doentes com
todos os tipos de patologias, em qualquer fase de doenca, e que ndo dispde de servico de
cuidados paliativos.

Dados 0s recursos necessarios para desenvolver um estudo sobre a
totalidade da populacdo, opta-se por selecionar um conjunto de individuos,
representativos da mesma, que constituira a amostra. Fortin (1999) refere que este
subconjunto da populagdo permite agilizar o estudo a realizar sendo mantidas as
capacidades de extrapolacdo das conclusdes alcangadas para a totalidade da populacao
definida. A amostra sera selecionada de modo aleatdrio, cumprindo alguns critérios de
inclusdo no estudo:

_autorizacao do diretor de servigo para a recolha de dados;

_médicos, enfermeiros, psicdlogos, assistentes sociais e
assistentes religiosos que trabalhem em servicos de especialidades diferentes;

_profissionais que nao tenham formacéo especifica em cuidados
paliativos, exceto a que tenham realizado na formacdo académica de base;

_aceitem participar de modo voluntario na investigacéo;

_aceitem que o registo dos dados seja feito através de entrevista
gravada (sendo salvaguardado o seu anonimato e a confidencialidade dos dados).

Sera considerado critério de exclusdo determinante a realizacdo de
formacdo especifica em cuidados paliativos, para aléem da realizada na formacéo
académica de base, por se considerar que, desta forma, a representacdo de cuidados
paliativos ja tera sido alvo de construcdo, pelo que se quer excluir a partida esta
influéncia nas respostas obtidas.

A fim de conhecer o perfil dos participantes do estudo e proceder a
caracterizacdo da amostra, antes da realizacdo da entrevista sdo colhidos alguns dados
sociodemograficos junto de cada participante, como: sexo, idade, profissao, local de

trabalho e tempo de servigo. Estes dados constituem as varidveis independentes do
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estudo; ja as variaveis dependentes, isto é, as representacGes sociais de cuidados
paliativos e as varias influéncias sobre a sua definicdo, s6 serdo possiveis de identificar

depois de desenvolvido o estudo, a partir da analise de contetido das respostas obtidas.

1.3.2. Recolha de Dados

Um instrumento de colheita de dados tem como finalidade reunir
informagdes que respondam as questbes de investigagdo. A escolha da técnica da
recolha de dados depende da questdo e dos objetivos aos quais se pretende responder.
Neste estudo, optou-se pela técnica da entrevista por se considerar que sera 0 método
através do qual se conseguirdo dados ricos para analise, uma vez que 0s participantes
poderdo expressar-se com espontaneidade, tanto em conteudo verbal como ndo verbal.

Optou-se pela entrevista semiestruturada por esta permitir ao
entrevistado estruturar o seu pensamento em torno do objeto perspetivado. Também
permite ao entrevistador seguir a linha de pensamento do entrevistado, dando-lhe
liberdade para desenvolver os temas com a profundidade que ele entenda. Apesar de ter
sido criado um guido orientador da entrevista, de modo a assegurar o direcionamento
para 0s objetivos do estudo, o entrevistado podera exprimir 0S Seus pensamentos,
sentimentos, crencas e representacoes.

O guido foi elaborado tendo em conta 0s conhecimentos adquiridos a
partir da pesquisa bibliografica, assim como dos decorrentes da experiéncia profissional,
de modo particular no contexto desta unidade hospitalar. As questdes abertas,
orientadoras da entrevista e do estudo, foram as seguintes:

_Quando identifica uma pessoa doente que necessita de
Cuidados Paliativos, isso fa-lo pensar em...

_Quando identifica uma pessoa doente que necessita de
Cuidados Paliativos, isso fa-lo sentir...

_Perante uma situacdo que requer a intervencdo de cuidados
paliativos, quais os fatores que facilitam a sua acao?

_Perante uma situacdo que requer a intervencdo de cuidados
paliativos, quais os fatores que dificultam a sua acédo?

_Considera que €é necessaria formacdo especifica para a

realizacdo de cuidados paliativos? Justifique.
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_Considera prioritdria a implementagdo de um servico de
cuidados paliativos nesta unidade hospitalar? E noutras, em Portugal? Justifique.

Em acordo com Estrela (1994), seguiram-se as linhas orientadoras
para a criagdo de um guido de entrevista (Anexo 1) e definiram-se as partes seguintes:

_legitimac&o da entrevista e motivacdo (Anexo II);

_caracterizacao do perfil do entrevistado;

_identificacdo das representacfes sociais de cuidados paliativos
para os profissionais de saide do Centro Hospitalar Tondela-Viseu, EPE, Unidade de
Viseu;

_analise e compreensdo do modo como as representacdes sociais
de cuidados paliativos para os profissionais de salde podem influenciar o
desenvolvimento de agdes paliativas;

_analise e compreensdo do modo como as representacfes sociais
de cuidados paliativos para os profissionais de saide podem influenciar a identificacao
da necessidade de implementacdo de um servico estruturado de cuidados paliativos.

A definicdo destas partes e as questbes orientadoras tém um
significado. A primeira parte tem como finalidade apresentar o estudo e 0s seus
objetivos ao entrevistado, proporcionando um ambiente de partilha, que o motive e que
reforce a importancia da sua colaboracdo. Simultaneamente, também se colhem dados
que permitem fazer a caracterizacdo sociodemografica dos participantes. A parte
seguinte tem como objetivo identificar as representacdes sociais dos cuidados
paliativos, fazendo uso de questdes que direcionem para aspetos racionais atraves do
que é pensado, bem como para aspetos emocionais através do que € sentido. Mas mais
importante do que identificar as representacGes é compreender a sua dinamica e a sua
influéncia, por isso sdo colocadas as questdes dos dois grupos seguintes, no sentido de
compreender as influéncias sobre a ado¢do de medidas paliativas e sobre a identificacdo
da necessidade de um servico estruturado de cuidados paliativos.

Dada a natureza do tema, e fundamentados na pesquisa bibliografica
realizada inicialmente, cremos que estas questdes poderdo mobilizar aspetos objetivos e
conscientes, mas também alguns subjetivos e inconscientes, assim o participante se
entregue ao processo de investigacdo, e também o investigador consiga conduzir a
entrevista face aos objetivos propostos. Assim, desde logo, o entrevistador fara uma

analise muito breve do que é dito, mas sobretudo do contetdo que é transmitido.
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Depois de desenhado o estudo e o guido da entrevista, guiados por
principios éticos, dirigimos um pedido formal escrito ao Conselho de Administragdo do
Centro Hospitalar Tondela-Viseu (Anexo I1), para proceder a recolha de dados. Neste
pedido constou um resumo do projeto de investigagdo, onde se apresentou o problema
em estudo, os objetivos da investigacdo e os destinatarios da mesma. Ficou expresso
que a participacdo dos entrevistados seria voluntéria, sendo salvaguardado o seu
anonimato e a confidencialidade dos dados recolhidos, procedendo-se a gravacdo audio
das entrevistas e posterior registo escrito. Em anexo, juntou-se um exemplar do guido da
entrevista.

Obtida a autorizacdo (Anexo 1V) do Conselho de Administracdo do
Hospital, procedeu-se ao contacto com os diretores dos servigos selecionados para a
recolha dos dados (Anexo V). Como neste estudo se trabalhou no &mbito da dinamica
do projeto de investigacdo, procedeu-se ao pre-teste das entrevistas, sem que se
evoluisse para a recolha de dados alargada.

O pré-teste das entrevistas teve como objetivo averiguar se as questdes
formuladas eram compreendidas pelos entrevistados, tal como tinham sido planeadas,
para aléem de testarem varios fatores que pudessem interferir no desenvolvimento da
entrevista. Desta forma, seria possivel alguma reestruturacdo das questdes, modificacao
da atitude do entrevistador ou das condi¢des locais em que se planeava que decorressem
as entrevistas, no sentido de otimizar todas as condi¢des possiveis.

Foram entrevistados quatro profissionais: um meédico, um enfermeiro
e um assistente social, do servico de Medicina, e um psicélogo, do servigo de Medicina
Fisica e de Reabilitacdo. As entrevistas decorreram no final do turno de trabalho dos
entrevistados, por facilidade de contacto, sem que qualquer um se sentisse limitado no
tempo. Decorreram numa sala do servico do entrevistado, local reservado e que
proporcionou privacidade, para que ambos se sentissem sem constrangimentos. De
modo a iniciar o dialogo com o entrevistado, antes de colocar as questdes da entrevista,
apresentou-se o documento de consentimento livre e informado (Anexo I11), uma forma
de falar sobre os objetivos da entrevista, motivar o entrevistado para participar e
recolher os dados sociodemogréaficos respetivos. Esta introducdo permitiu a criacdo de
um ambiente de alguma descontracdo, de modo a facilitar as respostas de forma natural,

sincera e espontanea, evitando que a entrevista se tornasse um “questionario oral”. As
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entrevistas decorreram sem qualquer intercorréncia e os entrevistados expuseram de
modo fluente as suas ideias, pensamentos e emoc0es relativas ao tema.

Consideramos a entrevista valida, pronta a ser submetida a escala
alargada da populacdo, ja que os entrevistados ndo mostraram dificuldades de
compreensdo nas questdes e o conteldo das suas respostas revelou-se no sentido
esperado, mediante os conhecimentos da pesquisa realizada no inicio do estudo.

As entrevistas foram gravadas em suporte audio e posteriormente

transcritas em suporte informatico (Anexo VI).

1.3.3. Analise dos Dados

Uma vez que este estudo se relaciona com a elaboragdo de um projeto
de investigacdo, ndo sdo analisados e tratados os dados, contudo, fazemos algumas
consideragbes a ter conta nesta &rea, resultado também dos conhecimentos
desenvolvidos na fase inicial do trabalho, sobretudo no que diz respeito ao tema das
representacdes sociais.

Para analisar os dados recolhidos propomos que seja utilizada a
técnica da analise de contetido. De acordo com Bardin (2004, p.37), esta ¢ “um conjunto
de técnicas de analise de comunicacdes visando obter, por procedimentos sistematicos e
objetivos de descricdo de contetdo das mensagens, indicadores (quantitativos ou nédo)
que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condicdes de producao/rececédo
(variaveis inferidas) destas mensagens”.

O pai das representacdes sociais, Serge Moscovici, e P. Henry, citados
por Bardin (2004, p.28) dizem: “tudo o que ¢ dito ou escrito ¢ suscetivel de ser
submetido a uma analise de conteudo.”

Esta tarefa parte do principio de que por detras do que é dito hd uma
significagdo profunda, so atingivel “depois de uma observacdo cuidada ou de uma
intui¢do carismatica” (Bardin, 2004, p.12). De acordo com o modelo instrumental de
analise da comunicacéo, Sola Pool, citado pelo mesmo autor (2004, p.18) considera que
“o fundamental ndo ¢ aquilo que a mensagem diz & primeira Vvista, mas o que ela
veicula, dados o seu contexto e as suas circunstancias”. Assim, ¢ necessario um
afastamento do objeto em estudo para compreender a dindmica de pensamentos e

comportamentos que Ihe estdo relacionados.
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A anélise de contetdo j& ndo € encarada pelo seu caracter descritivo,
como era inicialmente, mas pelo seu objetivo de inferéncia, ou seja, utilizando
indicadores de frequéncia ou indicadores combinados, a partir da anélise dos resultados
esta permite regressar as causas e até compreender os efeitos das caracteristicas das
comunicagdes. Deste modo, consideramos que analisando os discursos dos profissionais
de saude produzidos atraves das entrevistas a serem levadas a cabo, se conseguird
compreender o mecanismo de producdo das representacbes sociais de cuidados
paliativos e as suas influéncias sobre outros.

Acompanhemos as reflexfes de Bardin (2004, p.24) a propdsito dos
objetivos da analise de contetdo, em que ele menciona os seguintes:

“ a superacdo da incerteza: 0 que eu julgo ver na mensagem
estara la efetivamente contido, podendo esta «visdo» muito pessoal, ser partilhada por
outros? Por outras palavras, sera a minha leitura valida e generalizavel?

_e o enriquecimento da leitura: se um olhar imediato,
espontaneo, € ja fecundo, ndo podera uma leitura atenta aumentar a produtividade e a
pertinéncia?”.

Estamos perante duas linhas que direcionam o desenvolvimento do
conhecimento, tanto pelo desejo de descobrir o que esta para alem das aparéncias, como
pelo desejo do rigor do que € alcancado.

A analise do conteido das comunicacdes utiliza trés procedimentos,
mais ou menos complexos: descricao, interpretacdo e inferéncia. Tentando sintetizar: a
descricdo consiste em enumerar as caracteristicas da mensagem, a interpretacdo consiste
na atribuicdo de significacdo a essa mensagem; como procedimento intermediario, esta
a inferéncia, a qual permite passar de uma a outra. No fundo, o que se pretende quando
se realiza uma analise é fazer uma correspondéncia entre as estruturas linguisticas
utilizadas e as estruturas psicolégicas ou socioldgicas subjacentes.

Desejamos com este estudo, dar o nosso contributo para o
conhecimento e compreensdo, rigorosa e profunda, dos mecanismos envolvidos na
representacdo social dos cuidados paliativos. Sabemos que estes sdo desconhecidos para
muitos profissionais de salde, os quais de forma imediata até os promovem, mas
igualmente de modo rapido se afastam. Em concordancia com Moscovici, pensamos
que as representacdes sociais dos cuidados paliativos, expressas através da linguagem

verbal e ndo-verbal, sdo resultado de um longo e profundo mecanismo de influéncias
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psicoldgicas e sociais, de ambito pessoal, familiar, profissional e social, determinando o
comportamento dos individuos.

Ambicionamos compreender este mecanismo e empenhar 0 NOSSO
esforco para que a implementacdo dos cuidados paliativos ndo fique aprisionada por
impressoes gerais.

O alheamento e adiamento quotidianos ndo sdo suportaveis por quem

tem um tempo de Vida limitado e carece do direito a cuidados especializados.
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CONCLUSAO

A motivacdo base para a realizacdo deste estudo surge da experiéncia enquanto
profissional de salde num servico onde sdo internados muitos doentes com doencas
incuraveis ou em situacdo de progndstico de vida muito limitado, os quais, com vista a
Sua cura, sao sujeitos a varias intervencfes. Muitas destas provocam dor e o ambiente
que se cria em torno do doente torna-se pouco humanizador, contribuindo em muito
pouco para a melhoria do seu estado geral. Assim, os doentes e familias que os
acompanham vivem momentos de sofrimento e escassa qualidade de relacdo, numa
morte progressiva.

Tendo conhecimento da filosofia e dos principios dos cuidados paliativos, e com
base na experiéncia vivida anteriormente em unidades especializadas, surge a questao
porque € que este tipo de cuidados ndo se encontra mais desenvolvido em Portugal,
nomeadamente na Unidade de Viseu, do Centro Hospitalar Tondela-Viseu. Surge
também a interpelacdo de dar um contributo para a mudanga de atitudes que se traduza
por estratégias de implementacdo dos cuidados paliativos como cuidados
especializados, adequados para certo tipo de doentes, tal como outros em determinadas
especialidades.

Com a evolugdo civilizacional e a revolucdo cientifico-tecnologica, a
responsabilidade pelos cuidados as pessoas doentes, qualquer que seja a sua idade, e as
pessoas idosas, tem passado, progressivamente, da familia para as instituicdes sociais e
de cuidados de saude, como os hospitais. Os hospitais constituem a “porta aberta” que
da resposta, de modo acessivel, a todas as pessoas, em qualquer circunstancia. Mas
apesar do conhecimento alcancado e dos meios tecnologicos disponiveis atualmente,
nem sempre € possivel curar a doenca, o que faz da morte uma certeza.

Da revisdo da literatura realizada antes do inicio deste estudo, verificamos que
existe descontentamento dos doentes e suas familias relativamente ao atendimento
dispensado pelos profissionais de saude, de modo particular quando a situacdo é
complexa ou de progndstico limitado. Os estudos revelam uma lacuna na formacéo pré-
graduada dos profissionais, relativamente a preparacdo para lidar com a decadéncia da
vida, a incurabilidade e o processo de morte. Tanto médicos como enfermeiros
mostram-se distantes, evitam as situagdes, comunicam pouco com o doente e 0S

familiares, estabelecem pouca relagcdo. A incapacidade de dominio sobre a situacdo
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determina que se sintam impotentes e fracassados na sua intervengédo. Alguns estudos da
area psicossociologica apontam para a educacdo que se foi desenvolvendo ao longo da
historia e que incutiu a ideia de adiar a morte, evita-la e oculta-la, tanto quanto possivel,
0 que se traduz, simultaneamente, pelo ndo encarar e ndo aceitar a decadéncia e a morte
do proprio. Trata-se de uma espécie de juventude e poder eterno, 0s quais ndo sdo reais.

Os cuidados paliativos sdo cuidados ativos e globais que fazem uso de
conhecimentos cientificos e técnicas que requerem a intervencdo de profissionais com
competéncias especificas. Estes profissionais estruturam a sua intervengdo através do
controlo rigoroso de sintomas, comunicacéo eficaz e apoio a familia, sempre baseados
numa dindmica de trabalho interdisciplinar. Para realizar cuidados paliativos é
necessaria formacdo académica e treino pratico especifico que confira competéncias que
possibilitem responder de modo integrado as varias necessidades que o doente e familia
apresentem, bem como fazer a gestdo das varias componentes que podem envolver a
situacéo.

A estes profissionais sdo exigidos conhecimentos sobre gestéo terapéutica, apoio
emocional de qualidade ou tomada de decis@es éticas profundas. Assim, os profissionais
devem ser capazes de gerir a sua acao entre a autenticidade da relacdo que estabelecem
e a gestdo do que lhes é pessoal e que possa interferir na conduta da situacdo. E aqui que
a influéncia de experiéncias anteriores se pode fazer notar, como a influéncia da familia
a que pertencem, ou a classe profissional e os pares com que se relacionam. A medida
das varias influéncias e a gestdo que o profissional faz sobre estas determina aquilo que
sente e pensa sobre determinado assunto, neste caso os cuidados paliativos, 0 que
determinara o seu comportamento sobre 0 mesmo.

N&o existem estudos sobre as representacdes sociais dos cuidados paliativos para
os profissionais de salde, pelo que este se tornou o assunto em estudo, de modo
particular no Centro Hospitalar Tondela-Viseu, EPE — Unidade de Viseu, onde nao
existe servico de cuidados paliativos. O objetivo principal foi identificar as
representacdes sociais dos cuidados paliativos para os profissionais de salde e
compreender a sua influéncia na implementacdo desses servi¢os. Dado que este trabalho
trata de um Projeto de Investigacdo, ndo foram recolhidos dados, pelo que ndo ha lugar
para discussao de resultados e conclusdes inerentes.

Investigar permite-nos partir de um problema no sentido de identificar as

variaveis que o influenciam e, compreendendo-o, permite-nos atuar com fundamento
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sobre ele. A realizagdo pratica deste Projeto de Investigacdo permitira desenvolver
conhecimento cientifico sobre os cuidados paliativos e dar mais um contributo para a
credibilidade desta filosofia de cuidar.

Consideramos que este estudo podera ser melhorado e complementado com a
aplicacdo de algumas alteragdes, como por exemplo:

_elaboracdo de um estudo comparativo sobre as representacdes sociais de
cuidados paliativos para os profissionais de satde que possuem formacao especializada
nesta area e 0s que ndo possuem;

_elaboracdo de um estudo comparativo sobre as representacfes sociais de
cuidados paliativos para os profissionais de salde que exercem fun¢Ges num hospital
onde existe servico estruturado de cuidados paliativos e num hospital onde nédo existe.

A experiéncia que temos, diariamente, perante os doentes em situacéo de final
de vida, juntamente com o fundamento tedrico que realizamos no ambito deste estudo,
permite-nos delinear uma proposta — ambiciosa — sobre a implementacdo ampla dos
cuidados paliativos, em beneficio dos doentes que de modo especifico necessitam destes
cuidados. Assim, consideramos que é necessario desenvolver um trabalho alargado e
estruturado sobre a formacdo em cuidados paliativos dos profissionais de saude, a
comecar no ensino pré-graduado, formacdo pos-graduada e formagdo em servico
especializada. Entendemos que desta forma se proporciona a aquisicao, aprofundamento
e aprimoramento de competéncias de varios dominios, a todos os profissionais de satde
e ndo sO aos que trabalham na area, de modo faseado para que tenha lugar a assimilagédo
e a maturacdo, para que o processo de aprendizagem decorra com robustez. Mas,
entendemos também, que a formacdo devera passar, simultaneamente, pela sociedade
em geral, através de espacos de reflexdo, debate, meios de divulgacdo pela comunicacéo
social, ja que esta constitui um importante veiculo da informacdo e da formacdo de
ideias e modelacdo de comportamentos, assim como sera um parceiro nos cuidados a
prestar aos doentes. Uma sociedade que se quer evoluida devera compreender e ajustar
0 seu comportamento ao mundo real, potenciando a vida de cada dia e aceitando as
limitacGes e a finitude inevitaveis.

Enquanto profissionais de salde e membros da sociedade, pretendemos que a
nossa contribuicdo ndo se restrinja a critica, mas antes promova a reflexdo alargada sob

a perspetiva dos varios intervenientes no processo do cuidar em fim de vida no hospital,
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e contribua para a mudanca de ideias e intervencdes, que favorecam a qualidade de
assisténcia aos doentes e a satisfagéo dos profissionais envolvidos.

A familia é a primeira cuidadora do doente e ndo se pode demitir da
responsabilidade de dar assisténcia aos que a antecederam. Esta tem o dever de se
adaptar as limitacGes da vida e as varias exigéncias do processo de cuidar de uma
pessoa doente, nomeadamente quando o tempo de vida é limitado. Mas tem igualmente
o direito de ser apoiada por estruturas sociais que respondam as suas necessidades e, de
modo particular, por profissionais que a ajudem, que a ensinem e que valorizem a sua
importancia no processo de cuidar. Quer o doente esteja na sua casa ou no hospital, 0s
profissionais de satde tém um papel importante, que ndo devem descurar, no ensino a
familia sobre os cuidados com a pessoa, na sua importancia para a continuidade dos
cuidados e para que a pessoa doente viva os dias de que dispde com a qualidade
possivel e tenha dignidade até a0 momento da morte. Esta € uma questdo de cidadania.

De uma sociedade bem formada surgirdo, com certeza, cidaddos e profissionais
mais sensibilizados para o humanismo que deve estar subjacente as profissdes de saude.
Ha uma necessidade de restaurar este lado humano que se perdeu com o surgimento da
técnica. Esta deve ser colocada ao servico do Homem, mas os profissionais ndo se
devem esquecer de guiar as suas praticas por principios de respeito, autonomia e
dignidade. Os avancos cientificos-tecnoldgicos da atualidade contribuiram para a
melhoria das condi¢cbes de vida das pessoas, mas em situacdes muito basicas como as
que envolvem a doenca, a velhice e a morte, nada substitui os cuidados de outras
pessoas.

Os profissionais de satde tém o privilégio de poderem ajudar as pessoas doentes
e em fim de vida a viverem os dias que tém com o sentido de humanidade que lhes é
devido. Através da relacdo que estabelecem podem ajuda-los a fazer a revisdo da sua
vida, a apaziguar os aspetos menos bons e a valorizar o que mais lhes deu sentido. A
comunicacdo é um instrumento precioso na relacdo, seja na forma verbal, seja através
do toque, dos gestos. Esta manutencéo da relacdo com o meio que 0s circunda permite-
Ihes atribuir um sentido aos dias que vivem. O medo que muitos doentes sentem perante
0 desconhecimento da realidade da morte é banido através do sentimento de
consumacdo de todos os aspetos que foram capazes de viver em vida; entdo, o

desprendimento € tranquilo e a entrega a esséncia da vida até a morte é pacifica. Mas
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para que isto seja possivel, no que respeita ao profissional, tera de ter competéncias
profissionais e humanas para conduzir este trabalho.

Em Portugal, o reconhecimento da especificidade dos cuidados paliativos tem
sido progressiva, nomeadamente através da consideracdo destes cuidados como um
direito contemplado na legislacdo nacional através do Decreto-lei n°® 25/2012, que
regulamenta as Diretivas Antecipadas de Vontade e do Decreto-lei n® 52/2012, que
regulamenta a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos e cria a Rede Nacional de Cuidados
Paliativos. Para que os cuidados paliativos sejam um direito, eles tém de ser acessiveis,
em tempo e espaco oportuno, a quem deles necessita, por isso entendemos ser premente
a existéncia uma estrutura bem definida, seja de que tipologia for, desde que seja global,
ativa, rigorosa e com profissionais especializados.

Resultado de um inconsciente coletivo, do facilitismo ou do comodismo
quotidiano, os doentes, enquanto pessoas mais vulneraveis, sdo facilmente
discriminados e excluidos. Os profissionais de saude sdo, muitas vezes, os defensores
dos doentes perante situacdes de injustica social. Estes podem assumir a sua
responsabilidade social e, sensiveis as condicGes destas pessoas, devem suscitar a
reflexdo sobre essas condi¢cbes e/ou denuncia-las, devem envolver-se no
desenvolvimento de estratégias que promovam a mudanca de atitudes e acdes, no
sentido da qualidade e dignidade da vida até a morte.

Dar voz aos doentes que necessitam de cuidados paliativos é ser profissional de
salide competente, € ouvir a voz da nossa consciéncia, € promover a qualidade dos

cuidados de saude e contribuir para uma sociedade mais humanizada.
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FMUP

FACULDADE DE MEDICINA DO PORTO

I MESTRADO EM CUIDADOS PALIATIVOS

Influéncia das Representacdes Sociais de Cuidados Paliativos
para os Profissionais de Saude do
Centro Hospitalar Tondela-Viseu, EPE — Unidade de Viseu,

na Implementacéo de Cuidados Paliativos

- Guiao da Entrevista -

Populacéo alvo: médicos, enfermeiros, assistentes sociais e psicologos do Centro
Hospitalar Tondela-Viseu, EPE — Unidade de Viseu

Técnica de recolha de dados: entrevista semiestruturada
Instrumento de recolha de dados: gravador via leitor MP4
Objetivos da entrevista:

e Identificar as representacbes sociais de cuidados paliativos para 0s
profissionais de saude do Centro Hospitalar Tondela-Viseu, EPE —
Unidade de Viseu;

e Analisar e compreender o0 modo como as representacGes sociais de
cuidados paliativos podem influenciar o desenvolvimento de acdes
paliativas;

e Analisar e compreender o0 modo como as representacGes sociais de
cuidados paliativos podem influenciar a identificacdo da necessidade de

criacdo de um servico de cuidados paliativos.
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Partes da entrevista/
Objetivos

Formuléario de questdes

- Legitimacao da

entrevista e motivacao

Informar sobre o contexto, natureza e
objetivos da investigacdo — “Influéncia das
representacdes sociais de cuidados paliativos
para os profissionais de saude do Centro
Hospitalar Tondela-Viseu, EPE — Unidade de
Viseu, na implementacdo de cuidados
paliativos”

Explicar a importancia do contributo do
profissional para a investigacéo

Solicitar a participacdo voluntaria do
profissional e o seu consentimento para a
gravacao audio da entrevista

Garantir 0 anonimato do participante e a

confidencialidade dos dados recolhidos

- Identificar as
representacdes sociais de
cuidados paliativos para
os profissionais de saude
do Centro Hospitalar
Tondela-Viseu, EPE -
Unidade de Viseu

Quando identifica uma pessoa doente que
necessita de Cuidados Paliativos, isso fa-lo
pensar em...

Quando identifica uma pessoa doente que
necessita de Cuidados Paliativos, isso fa-lo

sentir...

- Analisar e compreender
0 modo como as
representacdes sociais de
cuidados paliativos para
os profissionais de saude
podem influenciar o
desenvolvimento de

acOes paliativas

Perante uma situacdo que requer a
intervencdo de cuidados paliativos, quais 0s
fatores que facilitam a sua a¢éo?

Perante uma situacdo que requer a
intervencdo de cuidados paliativos, quais 0s
fatores que dificultam a sua a¢do?

Considera que € necessaria formacao
especifica para a realizacdo de cuidados

paliativos? Justifique.
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Partes da entrevista/

objetivos Formuléario de questdes
- Analisar e compreender e Considera prioritaria a
0 modo como as implementacgdo/desenvolvimento  de  um
representacdes sociais de servico de cuidados paliativos nesta unidade
cuidados paliativos para hospitalar? E noutras, em Portugal?
os profissionais de saude Justifique.

podem influenciar a
identificacdo da
necessidade de
desenvolvimento de um
servico de cuidados
paliativos

- Perfil do entrevistado -

Entrevista n°

Data:
Idade: anos
Sexo: M F
Profissdo:
Tempo de servico: anos
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ANEXO Il - Consentimento Livre e Informado
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Consentimento Livre e Informado -

Magda Alexandra Correia Freitas, enfermeira nesta unidade hospitalar,
encontro-me a frequentar o 2° ano do Il Mestrado em Cuidados Paliativos na Faculdade
de Medicina do Porto, no qual estou a realizar um trabalho de investigagdo no @mbito
do Projecto de Tese, subordinado ao tema “Influéncia das Representacdes Sociais de
Cuidados Paliativos para os Profissionais de Saude do Centro Hospitalar Tondela-

Viseu, EPE, Unidade de Viseu, na implementa¢do de cuidados paliativos”.

O objectivo desta investigacao € identificar e analisar as representacfes sociais
de cuidados paliativos para os profissionais de salde, e compreender 0 modo como
estas podem influenciar o desenvolvimento de ac¢des paliativas e a identificacdo da

necessidade de criacdo de um servigo estruturado.

A sua participacdo serd um contributo para a investigacdo na area dos cuidados
paliativos e para o fomento da sua implementacdo. Deste modo, venho solicitar a sua
colaboracdo numa entrevista semiestruturada de seis perguntas que sera gravada em
suporte audio. A sua participacdo sera voluntaria e sera garantido o seu anonimato e a

confidencialidade dos dados recolhidos.

Desde ja, grata pela sua atencéo.

Eu, abaixo assinado, declaro que aceito participar na investigacao subordinada
ao tema “Influéncia das RepresentacGes Sociais de Cuidados Paliativos para 0s
profissionais de satde do Centro Hospitalar Tondela-Viseu, EPE, Unidade de Viseu, na

implementagao de cuidados paliativos”, apos ter sido esclarecido sobre:

e Objectivos do estudo
e Garantia de anonimato e confidencialidade dos dados recolhidos
e Necessidade de gravar a entrevista.
Viseu, de de 2012
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ANEXO |11 - Pedido de Autorizagdo para Recolha de Dados

ao Conselho de Administracdo do Centro Hospitalar Tondela-Viseu
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Ao Conselho de Administragdo do Centro Hospitalar Tondela-Viseu, EPE

Assunto: Projecto de Investigacao

Exma Sra Enfermeira Directora,
Enfermeira Maria Cassilda das Neves:

No contexto de me encontrar a frequentar o 2° ano do Il Mestrado em Cuidados
Paliativos, na Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, estou a desenvolver um
Projecto de Investigagdo sobre o tema “Influéncia das Representacdes Sociais de
Cuidados Paliativos para os profissionais de saude do Centro Hospitalar Tondela-Viseu,

EPE — Unidade de Viseu, na implementagao de cuidados paliativos”.

Este Projecto de Investigacdo assenta sobre um estudo exploratério que tem
como objectivo identificar e analisar as representacdes sociais de cuidados paliativos
para os profissionais de saude, e compreender 0 modo como estas podem influenciar o
desenvolvimento de ac¢des paliativas e a identificacdo da necessidade de criacdo de um

Servico.

Solicito a Vossa Exa o consentimento para a recolha de dados atraves de
entrevistas (Guido da Entrevista em anexo), junto de médicos, enfermeiros, assistentes
sociais e psicélogos, que exercam funcdes no Centro Hospitalar Tondela-Viseu, EPE —
Unidade de Viseu e que aceitem participar no estudo. As entrevistas serdo gravadas em
suporte audio e posteriormente transcritas; serdo garantidos os principios éticos de
consentimento informado e anonimato dos participantes, bem como a confidencialidade
dos dados recolhidos. Dado que se trata de um Projecto de Investigacdo, os dados
recolhidos nesta fase destinam-se ao processo de validacdo das entrevistas — pré-teste. A

recolha de dados sera realizada imediatamente ap0s 0 consentimento da mesma.
Desde ja, agradeco a VVossa compreensdo e disponibilidade.
Peco deferimento.

Este pedido é concretizado com a aprovagao da orientadora do Projecto de Investigacao,
Sra Enfermeira Margarida Alvarenga, IPO-Porto
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ANEXO 1V - Autorizagéo para Recolha de Dados

do Conselho de Administracéo do Centro Hospitalar Tondela-Viseu
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cm’rnﬂ)‘;@m&m

% | VRSEW, EFE
Ministério da Sadde

[ ]

Senhora Enfermeira

Magda Alexandra Correia Freitas
Servigo de Medicina II-B

Centro Hospitalar Tondela Viseu
Av. Rei D. Duarte

3504-509 Viseu

L

- Processo Vossa referéncia Nossa Referéncia Data
CHTV,EPE - 01/08/12

Assunto: Projecto de Investigagdo “ Influencia das representagdes sociais de
Cuidados Paliativos para os Profissionais de Saide do CHTV, E.P.E.
Unidade de Viseu, na Implementagdo de Cuidados Paliativos”- recolha de
dados.

De acordo com o solicitado em epigrafe, informamos V.2 Ex.? que se autoriza

recolha de dados necessérios ao estudo.

Com os nossos respeitosos cumprimentos,

A Diregdo Clinica  ¢°.
{ ¢ 1 ot Q&d&i; R

&
(Edite Nascime:(é‘;p? A
o(.\)o\%

v.b\

Av. Rei D. Duarte 3504-509 Viseu
Tel.: 232420 500 - Fax: 232 420595
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ANEXO V - Pedido de Autorizacao para Recolha de Dados

ao Diretor de Servico
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Ao Diretor do Servigo:
Assunto: projecto de investigagéo
Exmo Sr.

Sou enfermeira no servico de Medicina 2B nesta unidade hospitalar e estou a
frequentar o 2° ano do Il Mestrado em Cuidados Paliativos (em curso na Faculdade de
Medicina da Universidade do Porto). No ambito do Projecto de Tese, estou a
desenvolver um projecto de investigacdo sobre o tema “Influéncia das Representagdes
Sociais de Cuidados Paliativos para os Profissionais de Salde do Centro Hospitalar

Tondela-Viseu, EPE, Unidade de Viseu, na implementagdo de cuidados paliativos”.

Este projecto de investigacdo assenta sobre um estudo exploratério que tem
como objectivo identificar e analisar as representagdes sociais de cuidados paliativos
para os profissionais de salde, e compreender 0 modo como estas podem influenciar o
desenvolvimento de ac¢des paliativas e a identificacdo da necessidade de criacdo de um

servico estruturado.

Venho por este meio solicitar a Vossa Exa o consentimento para a recolha de
dados junto de alguns profissionais, participantes de modo voluntario, através da
realizacdo de entrevistas semiestruturadas gravadas em suporte audio, sendo garantido o

seu anonimato e a confidencialidade dos dados recolhidos.
Desde ja, agradeco a VVossa compreensdo e disponibilidade.

Peco deferimento.

Este pedido € concretizado com a aprovacdo de:

Orientadora do projecto de investigacao, Enfermeira Margarida Alvarenga, IPO-Porto
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ANEXO VI - Transcricéo das Entrevistas de Pré-teste
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ENTREVISTA 1 -9 de Agosto de 2012

o Entrevistador: Quando identifica uma pessoa doente que necessita de
cuidados paliativos, isso fa-lo pensar em qué?

o Entrevistado: Faz-me pensar inevitavelmente em morte, mas também
nos cuidados que podemos prestar, de modo a poder garantir o conforto do doente até a
morte; dentro da area dos cuidados paliativos podemos fazer muita coisa; tento evitar
pensar na morte em si, mas no caminho que podemos percorrer até la, enquanto
profissionais de salde; que muitas podem ser as nossas intervencdes; e pronto, tendo
como sujeito alvo da nossa preocupacéo o doente.

o Entrevistador: E isso fa-lo sentir o qué?

o Entrevistado: Faz-me sentir um agente ativo neste percurso, que posso
fazer algo e que ndo posso de forma alguma ignorar aquilo que este doente necessita; é
uma realidade que nos todos sabemos que existe, compete-nos a nds proporcionar o
maximo de conforto ao doente.

o Entrevistador: Perante uma situacdo que requer a intervencdo de
cuidados paliativos, quais os fatores que facilitam a sua acdo?

o Entrevistado: Em primeiro lugar, acho que a interacdo dentro da equipa,
a comunicacao entre a equipa, de modo a encontrarmos a melhor solucéo para aquele
doente, depois o contacto com o servi¢o social também é uma boa ajuda e, claro que se
houver elementos na equipa que tenham formacéo nesta area sera uma mais valia.

o Entrevistador: Perante uma situacdo que requer a intervencdo de
cuidados paliativos, quais os fatores que dificultam a sua a¢éo?

o Entrevistado: Quando penso que um doente precisa de cuidados
paliativos, por um lado, penso que podera ndo ser necessariamente hnuma instituicdo que
Ihe irdo garantir esses cuidados, mas muitas vezes em casa, junto da sua propria familia,
isso podera fazer-me questionar sobre se deveremos encaminhar ou nao esse doente, por
outro lado, e pela nossa experiéncia, muitas vezes o aguardar cuidados paliativos é um
processo muito moroso e que demora algum tempo e todos nds sabemos que esses
doentes muitas vezes nem chegam a ir para os cuidados paliativos porgue acabam por

falecer, pronto, de qualquer das formas nés encaminhamos, mas sabemos que é uma das
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realidades com que nos iremos confrontar e que muitas vezes até comunicamos isso
dentro da equipa.

o Entrevistador: Incomoda-a de alguma maneira que o doente seja
encaminhado para casa de um familiar na vez de uma instituicéo?

o Entrevistado: N&o, de maneira nenhuma. Acho até que se eu tivesse na
situacdo desse doente era até o que eu preferiria. Entretanto também hé& outros fatores
que devemos ponderar como se a familia estd preparada, se tem recursos humanos,
materiais, que possam garantir o melhor para o doente. Mas ndo me incomoda, pelo
contrério, acho que ha que avaliar o sera melhor para o doente, aquilo que ele desejaria
e ter em atencdo que, nomeadamente nas questbes oncoldgicas, que eles estdo
orientados e que podem responder sobre o que sentem ser o melhor para eles.

o Entrevistador: Considera que é necessaria formacao especifica para a
realizacdo de cuidados paliativos? Justifique.

o Entrevistado: Acho que nos, por exemplo enquanto enfermeiros, temos
uma formacéo basica, claro que se nos gostarmos desta area devemos aprofundar e fazer
formacdo; penso que nos, enquanto equipa, estamos minimamente preparados para
lidar, e trabalhando sobretudo num servigo de medicina, no entanto, claro que se houver
uma formacdo aprofundada, sim, julgo que é bastante importante, sobretudo em
servicos de medicina e claro que em questdes monetarias isto estd mau, mas claro que
sim que era prioritario um servi¢o de cuidados paliativos, se ndo neste hospital nesta
area de residéncia que ndo sei se havera. E pronto, tendo em conta o envelhecimento da
populacdo seria uma prioridade garantir a qualidade de vida até ao Ultimo dia, até ao seu
altimo dia.

o Entrevistador: Muito obrigado pela sua colaboracdo. Terminamos aqui

a entrevista. Obrigado.
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ENTREVISTA 2 - 15 de Agosto de 2012

o Entrevistador: Quando identifica uma pessoa doente que necessita de
cuidados paliativos, isso fa-lo pensar em qué?

o Entrevistado: Quando identifica uma pessoa que necessita de cuidados
paliativos... isso fa-lo pensar em qué?... Faz pensar que ndo temos cuidados paliativos,
basicamente € sempre isso, e agora como € que vamos resolver a questdo, ndo é. As
perguntas muito abertas sdo muito complicadas... E assim, quando diz essa questdo do
pensar, pensar em termos médicos, profissionais?

o Entrevistador: Sim, sim, prefiro que direcione para a sua area medica.
Embora, possa naturalmente falar da sua area pessoal, caso considere que isso, de
alguma forma, pode interferir na sua ag&o, no raciocinio e na ag&o.

o Entrevistado: N&o, ndo, eu estava a perguntar isso porque quando
identifico alguém que necessita de cuidados intensivos lembro-me do meu pai que
também, ja passou por isso, mas pronto, isso é uma lembranca em fundo. Agora, em
termos profissionais 0 que eu penso € que nao temos cuidados paliativos ca no hospital,
e temos de tentar resolver o problema da pessoa. Se o problema principal for a dor, a
gente ainda vai tendo uma resposta razoavel ca no hospital; se ndo for esse o problema
principal, ndo temos resposta, € iSso que eu penso.

o Entrevistador: Quando identifica uma pessoa doente que necessita de
cuidados paliativos, isso fa-lo sentir o qué?

. Entrevistado: Isso ¢ uma questdo muito complicada... os cuidados
paliativos sdo realmente uma coisa muito importante e ca no hospital esta-se a tentar
abrir agora ca cuidados paliativos, mas do meu ponto de vista pessoal, cuidados
paliativos, como os lares, eu acho que é sempre uma auséncia muito grande de suporte
e, muitas vezes, quando eu identificava uma pessoa que necessita de cuidados
paliativos, a primeira coisa que eu sinto € alguma desconfianca em relacéo a familia.

o Entrevistador: Quer dizer porqué?

o Entrevistado: Por virem trazer, ora bem nds identificamos estes casos na
urgéncia, ndo €, alias, minto, ndo identificamos sempre na urgéncia, nés estamos

habituados a pensar em cuidados paliativos s6 no cancro, mas nds sabemos, la esta, que
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a cardiologia também tem cuidados paliativos e a pneumologia também tem cuidados
paliativos, e ndo em doencas oncoldgicas, mas nds estamos habituados a pensar nos
cuidados paliativos sé no cancro, sé nas fases terminais de doencas oncoldgicas. E la
esta, vém-nos trazer a urgéncia, e esperam que a gente resolva na urgéncia uma situacao
que ndo € passivel de ser revolvida na urgéncia e que as familias, ao longo do tempo de
evolucdo da doenca neoplasica daquele doente e com a experiéncia que tém de ver
outros doentes, na vida em sociedade nds ndo estamos isolados, ja vimos outras pessoas,
outras familias, com doentes oncoldgicos e as necessidades e a evolugdo inexoravel da
situacdo, mas vém-nos trazer a urgéncia para nés resolvermos, miraculosamente, uma
situacdo que ndo é resolvivel na urgéncia. E por isso que eu digo que sinto sempre uma
certa desconfianca em relacdo a familia, acho que é sempre um grau de abandono da
familia, agora 0 meu pai esta a morrer e eu ndo consigo, resolvam o problema, € isso
que eu dizia que me faz sempre sentir uma certa desconfianca em relacdo a familia, mas
pronto, a primeira coisa que sinto é isso, é haver sempre uma certa desconfianca em
relacdo as pessoas que cuidam do doente em particular, porque é que vém pedir a
urgéncia para nos resolvermos uma coisa que realmente ndo conseguimos resolver na
urgéncia. E depois hd aquelas coisas, interna-se, vai para uma UCC (unidade de
cuidados continuados) ou para uma unidade de cuidados paliativos, ou ndo se interna e
la se tenta explicar a familia que ndo ha nada a fazer, pronto, essas coisas muito
desagradaveis.

o Entrevistador: Mas considera que € uma situacdo que o faz sentir
desconfortavel, e que também por si sente alguma necessidade de afastamento, ou pelo
contrario, lida com a situacédo?

o Entrevistado: E assim, do ponto de vista do doente e do que o doente
possa necessitar, ndo me faz sentir desconfortavel, ndo ha problema. L& estd, o grande
problema aqui é sempre, voltamos a falar de a bocadinho na urgéncia, 90% destas
situacbes sdo-nos apresentadas na urgéncia, o grande problema aqui é que nds na
urgéncia temos um raciocinio um bocado centrado no, vagas, necessidade de
internamento e por ai fora, quando nos aparece um doente destes nds sabemos que
muitas vezes vamos ter alguma conflituosidade com a familia se nds dissermos que nao
vamos internar o doente. “Ah, mas eu vou levar o meu pai assim, mas ele ndo come...”
Sendo como eu digo, uma situacdo que nés ndo vamos conseguir resolver. Uma situa¢cdo

que se vem a instalar ha meses ou ha anos e que a familia ja devia estar mais preparada
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e nos temos, 14 estd, o desconforto € por prever este conflito, esta coisa de “Ah, eu ndo o
levo; ah, ele ndo pode ficar ca s6 dois diinhas”, sempre por prever esta coisa é que eu
me sinto um bocado desconfortavel, ndo é pela questdo do doente em si ou por o que 0
doente precisa e por ai fora, é por ja estar a prever que, se calhar, vamos ter de ter ali
alguma “guerra” com a familia ou com os cuidadores ou quem trouxe 0 doente a
urgéncia. Voltamos a falar em urgéncia, embora isto também se aplique um bocado ao
internamento. Quando o doente é internado e nds dizemos que ele tem necessidade de
cuidados paliativos, mas dizemos a familia e até pedimos uma unidade de cuidados
paliativos, mas por exemplo, entretanto levava-o para casa, mas as vezes ndo o levam,
nem sequer mais uma semana ou duas. E sempre esta conflituosidade latente que,
muitas vezes ndo acontece, mas nos temos sempre um bocadinho de medo que ela
venha a acontecer que torna a situagdo mais desconfortavel, ndo é o doente. E sempre
desta coisa que nés temos medo.

o Entrevistador: Pelo que me esta dizer, parece-me que ha pela parte da
familia na qual incluimos, ou poderiamos estender a sociedade, um certo afastamento da
responsabilidade perante um doente que esta em situacdo de fase final de vida ou com
doenca avancada que o encaminha para cuidados paliativos, ou até um afastamento da
familia de ndo assumir esse doente, de negar o fim da vida?

o Entrevistado: E, n6s conhecemos isso, infelizmente, e pronto. A Gltima
situacdo que eu me lembro, concreta, era uma jovem de 28 anos, transferida dos HUC
(Hospitais da Universidade de Coimbra), com neoplasia cerebral jA& operada e em
recidiva, com a cabeca ja toda cheia de neoplasia, e que transferem dos HUC para
cuidados paliativos, ela era da nossa zona, tinha la estado em neurocirurgia e transferem
para cuidados paliativos e, quando chega a urgéncia, eu digo a mae: “Pronto, ndés vamos
internar a sua filha para lhe pedir uma unidade de cuidados paliativos.”, ¢ a senhora, la
estd, atuou como se fosse uma coisa perfeitamente impensavel - “Ah, mas eu ndo quero
isso, eu nao quero que a minha filha v4 para uma unidade de cuidados paliativos”,
“Entdo, mas foi para isso que a transferiram de Coimbra para ca.”, “Ah, ndo, ndo, ¢ para
ela ficar melhor.” Ali, € que havia um grau de irrealidade em relacdo a situacdo da filha;
é daquelas coisas que a gente até é mais bruto do que o que quer. E respondi a senhora:
“Mas a sua filha ndo vai ficar boa, a sua filha vai morrer.”; “Ah, ndo diga isso, eu tenho
fé.” E depois entramos por caminhos muito desagradaveis. E ¢ essa incapacidade para

lidar com a situacdo, para aceitar e tomar conta desta pessoa que até nem precisava de
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grandes cuidados, mas para lidar com estas coisas, torna desagradavel muitas vezes lidar
com estas situacOes urgentes, 14 estd, isto é sempre na urgéncia, nao é, que é também
onde nés estamos mais pressionados por aqueles doentes todos e aquele ambiente
também ndo facilita, mas de qualquer das maneiras ha sempre da parte da familia e da
sociedade, la estd, esta mde até podia ndo ter percecdo da gravidade da doenca da filha e
do tempo limitado que a filha tinha ou da evolucgdo inexoravel que a filha ia ter, mas
alguém na familia ja devia ter essa no¢do, néo é.

o Entrevistador: Considera que hd uma falha de comunicacdo em certa
parte do processo de diagndstico e progressao da doenca?

o Entrevistado: Nao sei se houve ou ndo, ndo sei também com quem € que
0s meus colegas de Coimbra falaram e até que ponto foram exaustivos na explicacdo da
situacdo, mas de qualquer maneira, eu parto sempre do principio que alguém na familia
percebe 0 que se esta a passar, ndo €, mas pronto, avancemos.

o Entrevistador: As perguntas seguintes vao no sentido do que facilita a
sua acdo perante um doente com necessidade de cuidados paliativos e os fatores que
dificultam a sua acao.

o Entrevistado: O que facilita a acdo de um doente que necessita de
cuidados paliativos. Facilita como, em termos profissionais, novamente?

o Entrevistador: Eu deixo-lhe sempre o campo aberto para as duas areas,
pode sempre falar do campo profissional, eventualmente se tem formacéo especifica em
cuidados paliativos, ou se tem conhecimentos, ou se tem colegas que o tenham.

o Entrevistado: Pois, muito aberto. Nao tenho. Conhecimentos, a gente
tem alguns, a gente vai adquirindo, ja fui a uma formacéo ou duas, limitadas, sobre
cuidados paliativos, mas coisas muito pequenininhas, nada de muito especial, eu nao
considero que tenha qualquer formacédo especifica nesta area. E 0s conhecimentos que
se vai tendo, la esta, apesar dessas formacOes, é essencialmente a pratica e 0 que vamos
vendo de alguns colegas, e depois 0o que vamos aprendendo e vamos lendo. O que
facilita a nossa acdo num doente que necessita de cuidados paliativos.

o Entrevistador: Da-me licenca, a pergunta seguinte vai no sentido se
considera necessaria formacao especifica para a realizacdo dos cuidados paliativos ou,
pelo contrario, se qualquer profissional estard habilitado para realizar cuidados

paliativos, ou com uma formacao basica podera fazer cuidados paliativos?
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o Entrevistado: N&o, ndo. N&o, acho que, sem qualquer duvida, é
necessdria uma formacdo especifica. NoOs nos cuidados paliativos... € assim,
inicialmente, a coisa em que nos treinam mais e que a gente vai vendo é o controlo da
dor, pronto, talvez também seja aquele sintoma mais prevalente e mais incomodativo e
iSS0, eu penso que a maior parte de nos estd, relativamente, apetrechados para manejar
com essa questdo do controlo da dor, mas depois, todos 0s outros sintomas ou
manifestacdes que podem ser necessarios tratar nos cuidados paliativos, ndo. Nem todos
nds estamos e € realmente bom que nés tenhamos formacdo, os vomitos, a dispneia, 0
que quer que seja, € muito bom, a parte psicol6gica, isso entdo, a gente ndo tem
minimamente a vontade ou formacdo para lidar com essas coisas, com a familia. Por
isso, € muito bom que haja formacédo especifica e € muito bom que haja gente dedicada
a isso.

o Entrevistador: Parece-lhe que ha uma grande diferenca, entdo, nas
necessidades de um doente e de uma familia com cuidados paliativos para aquilo que
habitualmente realiza num servigo de Medicina?

o Entrevistado: Sem qualquer duvida. Até porque, la esta, nos entendemos
cuidados paliativos, € uma confusdo com basicamente fim de vida, o que nds fazemos
de cuidados paliativos, basicamente € fim de vida e os cuidados paliativos devem
comegar antes, ndo €, ndo é quando o doente estd a morrer, devem comegar antes, como
é Gbvio, 0 que nos fazemos é muito, muito pouco, e mal feito. L& estd, neste fim de vida
nos tentamos tratar aquilo que conseguimos e a dor, entdo, a maior parte de nos esta
mais ou menos habilitado a isso, mas de resto ndo, ndo temos formacdo nem sabemos
minimamente de cuidados paliativos. Portanto, o que é que facilita a nossa a¢édo, quando
realmente € uma situacdo bem estabelecida e aceite pela familia e por ai fora, 14 esta,
estamos a falar de fim de vida, ndo €, e quando temos um sintoma predominante para
tratar, seja ele a dor ou a dispneia, ou coisa assim que o valha, tudo o que as vezes fuja
um bocadinho disso, nés ja ficamos um bocado as aranhas, ndo é. E quando a situacao
ndo € ja perfeitamente definida e aceite pela familia isso também dificulta a nossa acéo,
ndo é, e pelo doente também, se o doente ainda tiver consciéncia suficiente para
perceber 0 que esta a acontecer e 0 que nés estamos ou ndo a fazer, isso também néo
facilita a nossa acdo se o doente também ndo souber, como na maioria das vezes nao

sabe.
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o Entrevistador: E a decisdo de continuacdo de um tratamento ou
passagem para paliativos € algo com que lida, que de alguma forma o perturba, dificulta
a sua acao?

o Entrevistado: N&o, ndo, essa parte ndo. Embora nos raramente somos
chamados a tomar essa decisdo, mas quando temos de a tomar e temos de dizer ndo, ndo
vai continuar isto, ndo vale a pena. N&o, essa parte ndo me chateia, ndo tenho problemas
com isso.

o Entrevistador: Continuemos, entdo, para uma Ultima questdo. Se
considera prioritaria a implementacdo e o desenvolvimento de um servigo de cuidados
paliativos neste hospital, Unidade de Viseu, ou noutros hospitais em Portugal.

o Entrevistado: Sem qualquer divida. Mas sabe que eu agora sou uma
pessoa com algum viés para responder a essa pergunta porque eu sei que esta a ser
implementada uma unidade de cuidados paliativos neste hospital, ja li a proposta de
implementacdo, ja andei a corrigi-la e por ai fora, por isso, a minha resposta € um
bocado com vies. Participei porque a proposta foi feita a direcdo do hospital e como eu
estou la na direcdo clinica, foi-me dada a ler e pedida opinido, por isso, acho que sim.
Em termos do plano nacional de cuidados paliativos era mandatorio até, ja, que este
hospital tivesse uma unidade de cuidados paliativos, dada a dimenséo e o nimero de
doentes que temos e a expectativa de doentes que temos em cuidados paliativos, que
ndo é fim de vida, 14 esta, a confusdo que nds fazemos, cuidados paliativos, doentes com
deméncia, doentes com fases terminais de insuficiéncias cardiacas, doengas pulmonares
obstrutivas cronicas, todas essas patologias que também necessitam de cuidados
paliativos que realmente nos precisamos e estamos a fazer para ter, mas la esta, a
resposta a esta pergunta tem um viés.

o Entrevistador: Portanto, sera prioritaria tanto neste hospital e considera-
a igualmente prioritaria no contexto de outros hospitais?

o Entrevistado: Desde que tenham capacidade, desde que tenham
capacidade. E assim, eu ndo acho que se devam fazer as coisas por fazer, portanto, esta
equipa, esta valéncia de cuidados paliativos esta a ser pensada bem com dois médicos,
com formacdo especifica e alguma pratica, um deles, pelo menos, com psicologo, com
apoio de enfermagem especifica. Quando o hospital tem capacidade para fazer estas
coisas assim, com instalacfes proprias, acho que sim; quando € criar uma equipa de

cuidados paliativos que é um colega que anda a responder a vinhetazinhas e ndo tem
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capacidade de respostas a dar e ndo tem tempo para falar com as familias, acho que n&o.
Portanto, prioritario nos sitios que tenham capacidade para fazer as coisas em
condicoes.

o Entrevistador: Salvaguardando a particularidade desta unidade que é
um hospital de doentes agudos, também nesse contexto considera que € uma prioridade?

o Entrevistado: Sim, deve ser desenvolvido. E um hospital de doentes
agudos, mas muitas destas patologias agudas sdo cronicas e vao evoluir
inexoravelmente para a morte e quanto mais cedo n6s podermos instituir cuidados para
essa evolucao inexoravel, melhor.

o Entrevistador: Muito obrigado pela sua participagdo. Damos assim por
finalizada a entrevista. Muito obrigado pela sua colaboracéo.

° Entrevistado: De nada. Ok.
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