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Dedicatoria

Fui visita-lo e notei-o sereno, mas sabia que
ndo significava esperanca. Ficamos ali, de
maos dadas, por tempo esquecido.

Quando me despedi disse-lhe: “Agora tenho
de ir trabalhar, amanha volto”.

Ele sabia que ndo me voltaria a ver e chorou,
na consciéncia do seu inconsciente.

A todos os Manuéis que, tal como o meu avé,

morreram na afli¢do de deixar tanto por dizer!
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Epigrafe

Comunicagéo. E a primeira coisa que realmente aprendemos na nossa vida. O engracado é que,
depois, quando crescemos, aprendemos as palavras e realmente comeg¢amos a falar. Torna-se
mais dificil saber o que dizer. Ou como pedir aquilo que realmente precisamos.

“Meredith Grey” in Grey’s Anatomy






Resumo

Apresenta-se aqui o culminar de um periodo de dois anos de aprendizagem e
consolidacdo de conhecimentos. Este documento trata-se de um relatério que surge
do trabalho realizado no IV Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de
Satude Dr. Lopes Dias (ESALD), do Instituto Politécnico de Castelo Branco. Este é
considerado um dos requisitos essenciais a obten¢ao do grau de mestre em Cuidados
Paliativos.

Este foi um periodo de grande reflexdo e espera-se que seja a génese para grandes
aprendizagens e trabalho ao longo da vida. Ao longo deste relatério, para além de se
fazer mencao aos contetidos apreendidos ao longo das aulas tedrico-praticas do 1°
ano do mestrado, faz-se essencialmente a descricdo e reflexdo do periodo de pratica
clinica, junto de uma equipa multidisciplinar e especializada em Cuidados Paliativos.

A comunicacgdo, o trabalho em equipa, o controlo sintomatico e o apoio a familia
sdo os pilares que norteiam o trabalho em Cuidados Paliativos e, como tal, a equipa a
que pertenci durante este periodo, a equipa da Unidade de Cuidados Paliativos do
HAJC.

De um modo geral, este trabalho esta organizado em trés capitulos: no primeiro
apresenta-se a descricao e reflexdo sobre a pratica clinica; no segundo capitulo, cujo
principal objetivo é reunir e acrescentar conhecimento e informacdo a ja existente,
apresenta-se a area temadtica principal em estudo, acompanhada do processo de
investigacdo; por fim apresenta-se um capitulo com as conclusdes retiradas ndo s6 da
investigacao mas também deste periodo de aquisi¢do de conhecimento.

Na investigagdo que aqui se apresenta participaram 26 profissionais que
trabalham com doentes em fim de vida e 17 familiares de doentes em fim de vida.
Procedeu-se a construgdo, validacao e aplicagdo de um instrumento de recolha de
dados, que permitiu a recolha de informacdo sobre o estilo comunicacional
predominantemente utilizado pelos participantes, bem como o tipo de atitudes que
utilizam para com doentes em fim de vida.

E garantido que todo o processo aqui apresentado me coloca num melhor
caminho, enquanto pessoa e enquanto profissional.

Palavras chave

Representagdes sociais; comunicagdo; profissionais; familiares; fim de vida.
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Abstract

We present here the culmination of a two-year period of learning and
consolidation of knowledge. This document is a report that comes from the work
done in the IV Master in Palliative Care of ESALD, IPCB. This is considered one of the
essential requirements to the degree of Master in Palliative Care.

This was a time of great reflection and it expected to be the genesis of great
learning and work throughout life. Throughout this report, in addition to mentioning
the contents seized along the theoretical and practical 1st year of master classes, it is
essentially the description and reflection of a clinical practice period, with a
multidisciplinary team specialized in palliative care.

Communication, teamwork, symptomatic control and family support are the
pillars that guide the work in palliative care and, therefore, the team to which I
belonged during this period, the team of palliative care of UCP of HA]C.

In general, this work is organized into three chapters: the first shows the
description and the reflection on clinical practice; the second chapter, whose main
objective is to gather and add knowledge and information to the already existing,
shows the main subject area under study, together with the research process; lastly it
presents a chapter with the conclusions drawn not only from the research but also
from the period of acquisition of knowledge.

In the research here presented here participated 26 professionals that work with
patients at end of life and 17 family members of patients at end of life. It was
developed the construction, validation and application of a data collection
instrument, which allowed the collection of information on the communication style
predominantly used by the participants, as well as the kind of attitudes they use to
patients at end of life.

It is guaranteed that the case presented here puts me on a better path, as a person
and as a professional.

Keywords

Social representations; communication; professionals; relatives; end of life.
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Relatorio de Pratica Clinica
Representagées Sociais do Doente em Fim de Vida e a Influéncia na Comunicagdo de Profissionais e Familiares

Introducao

Com o aumento da esperanca média de vida é cada vez mais frequente o
aparecimento de doengas cronicas e a necessidade da criacdo de servicos que déem
resposta as pessoas que delas padecem. Supde-se que 60 a 75% da populagdo ira
morrer apés um periodo de doenca cronica e progressiva (UMCCI, 2010). Sado
necessarios cuidados diferenciados e bem estruturados que proporcionem a pessoas
com doenga avancgada, incuravel e progressiva, bem-estar e sentimento de dignidade,
em qualquer fase da doenca. E esta a missio dos Cuidados Paliativos.

A World Health Organization (2002, s/p) define os Cuidados Paliativos como “uma
abordagem que procura melhorar a qualidade de vida dos doentes, e respetivas
familias, que enfrentam problemas decorrentes de doenga grave ou incuravel, cujo
progndstico é reservado. Nesta fase é importante prevenir e aliviar o sofrimento,
recorrendo a uma identificagio precoce, avaliagio e consequente alivio dos
problemas fisicos, psicolégicos e espirituais.” No entanto, os cuidados paliativos ndo
devem ser considerados apenas no “fim de vida”, uma vez que a necessidade deste
tipo de cuidados pode surgir logo desde o diagnostico, ainda mais se a doencga for
rapidamente progressiva. Surge entdo um modelo de transicdo progressiva (Figura
1), através do qual podemos verificar que os cuidados paliativos caminham a lado dos
cuidados curativos, podendo intervir desde o diagnéstico e ganhar mais dimensao a
medida que as necessidades do doente assim o justificam. Repare-se que a
intervencdo dos cuidados paliativos ndo termina no momento da morte do doente,
pelo contrario, nesse momento passa a ser a familia o alvo da intervencao,
nomeadamente na prestagdo de apoio no luto.

ados Curativos

Cuidados Paliativos

Diagnostico IMorte

Figura 1 - Modelo de Transicao Progressiva (adaptado de WHO)

Apesar da evidéncia que existe de que Cuidados Paliativos sdo, mais do que
necessarios, fundamentais na cadeia de cuidados de saude, vivemos ainda num
periodo em que muitos profissionais de saiide sdo apenas direcionados para a cura,
deixando uma curta margem para os cuidados a doentes incuraveis.
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O The End of Life Observatory mapeou os cuidados paliativos a nivel global, como
podemos observar na Figura 2. Aqui verificamos que Portugal é um dos paises que
ainda ndo atingiu o nivel maximo no que diz respeito a servicos de cuidados
paliativos.

Level of palliative care devetopment g’g‘, Pt Devetaped By M Inenaonal Obbernvatory on End of Lite Care
P

i - £ torthe Wordwde Pakiatve Care Allance. commissioned by the
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W 3 iocaiiscd provision iong a8 this acknawsedgement remans on them

W4 spprosching ntsgration Dt Mg Diata © Coes Bartholomew Lig {2006

Figura 2 - Mapa-mundo - Nivel de desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (Wright et al, 2006)

E neste sentido que surge, em 2004, o Programa Nacional de Cuidados Paliativos.
Este programa faz parte do Plano Nacional de Satide 2004 - 2010, devendo ser visto
como um contributo do Ministério da Saude para o desenvolvimento dos cuidados
paliativos, preconizando uma atitude de total empenho na valorizacdo do sofrimento,
como objeto de tratamento e de cuidados de saude activos e organizados, surgindo
aqui os principios fundamentais da sua pratica (PNCP, 2004).

Assim, a pratica de cuidados paliativos:

a) afirma a vida e encara a morte como um processo natural;

b) encara a doenga como causa de sofrimento a minorar;

c) considera que o doente vale por quem é e que vale até ao fim;

d) reconhece e aceita em cada doente os seus préprios valores e prioridades;

e) considera que o sofrimento e o medo perante a morte sdo realidades humanas
que podem ser médica e humanamente apoiadas;

f) considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliacao e de
crescimento pessoal;

g) assenta na concepcao central de que ndo se pode dispor da vida do ser humano,
pelo que ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutandsia, o suicidio
assistido e a futilidade diagnostica e terapéutica.
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h) aborda de forma integrada o sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual do
doente;

i) é baseada no acompanhamento, na humanidade, na compaixdo, na
disponibilidade e no rigor cientifico;

j) centra-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver tdo
intensamente quanto possivel até ao fim;

k) s6 é prestada quando o doente e a familia a aceitam;

1) respeita o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser
acompanhado no final da vida;

m) é baseada na diferenciacdo e na interdisciplinaridade (PNCP, 2004).

A eficacia e a eficiéncia da prestacao de cuidados paliativos dependem nao sé6 da
equipa multidisciplinar, mas também das condicdes fisicas do espaco onde os
cuidados sdo prestados, dos materiais e farmacos utilizados. Posto isto, a APCP
divulgou em 2006 um conjunto de recomendacgdes para a Organizagcdo de Servigos em
Cuidados Paliativos. Prestar cuidados de qualidade em final de vida significa
coordenar o desejo do doente (em comunicacdo com os prestadores de cuidados) no
espectro de cuidados oferecidos pelos hospitais, residéncias medicalizadas, cuidados
domicilidrios e outras, num espaco de tempo definido (Simmons, 2000). Assim, a
missdo deste documento fornecido pela APCP é definir um conjunto de requisitos
minimos, que as unidades que prestam cuidados paliativos devem seguir para
garantir cuidados de qualidade. O documento define qual o tipo de doentes que
necessitam deste tipo de cuidados, descreve as fases da doenca e os niveis de
complexidade dos doentes, os modelos de servigo que devem ser seguidos bem como
as condicdes fisicas dos locais de prestacio de cuidados, e a formacdo dos
profissionais que deve ser o mais especifica possivel.

ya

E precisamente neste sentido de formacgao, especializacdo, aquisicao e producao
de conhecimento que surge este trabalho, orientado pela Prof? Dra. Maria Jodo
Moreira e pelo Prof. Dr. Anténio Pais. Este relatério é o reflexo de um processo de trés
semestres (dois de aulas tedrico-praticas lecionadas por especialistas e um de pratica
clinica, orientado pela Dra. Susana Lopes, assistente social com formacao avancada
em Cuidados Paliativos, na UCP do HAJC).

Foram definidos alguns objetivos que nortearam quer o periodo de pratica clinica,
quer a realizacdo da investigacdo que sera apresentada adiante. A pratica clinica
segue objetivos bem definidos como a promocgdo da filosofia dos CP, a aplicacao de
conhecimentos tedricos adquiridos e obtencdo de novos materiais de aprendizagem,
refletir criticamente sobre as praticas utilizadas perante os pilares dos CP
(comunicacgado, controlo de sintomas, apoio a familia e trabalho em equipa). Através
do desenvolvimento de uma 4area tematica de interesse em CP, como é o caso da
comunicagdo, desenvolveu-se um estudo onde se procura entender qual a influéncia
que as representacdes sociais tém sobre a comunicagdo com o doente em fim de vida.
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Para realizar esta investigacdo foram também definidos alguns objetivos,
nomeadamente, determinar os estilos comunicacionais utilizados por profissionais e
familiares e conhecer as atitudes que profissionais e familiares tém para com o
doente em fim de vida.

Para atingir o grau de Mestre em Cuidados Paliativos, dando resposta aos
objetivos citados, realizou-se este relatério que estd dividido em trés partes: uma
parte de caraterizacdo e reflexdo da pratica clinica; uma parte onde é apresentada a
area tematica abordada e o processo de investigacao realizado com os respectivos
resultados; e por fim uma parte respeitante as conclusdes gerais do relatério. A
investigacao apresentada, na segunda parte, diz respeito a doentes em fim de vida de
uma Unidade de Cuidados Paliativos que, a par das EIHSCP e as ECSCP, sdo as equipas
preferenciais de cuidado a este tipo de doentes.
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1. Caraterizacao da UCP do HAJC

O local escolhido para realizacdo do estagio de pratica clinica foi a UCP do HAJC. O
pedido de estagio para a area de Servico Social foi efectuado pela ESALD e aceite pelo
Conselho de Administracdo do HAJC (Anexo I). Esta é uma equipa que conta ja com
nove anos de trabalho. A escolha desta unidade deveu-se ao facto de ter tido
oportunidade de recolher informagdo, previamente, sobre as alternativas que teria
para realizar este periodo de aprendizagem. Esta pareceu-me, sem duavida, a ideal,
ndo sé pelos profissionais que nela desempenham fung¢des e por ser uma referéncia
de boa pratica na zona centro, mas também por ser das poucas que tem um Assistente
Social a tempo inteiro, o que para mim seria um grande ganho.

A UCP do HAJC surgiu em setembro de 2007, com a colaboracdo de 2 médicas, 8
enfermeiros, 5 assistentes operacionais, 1 assistente social e 1 psicélogo. A UCP
encontra-se sediada no 22 piso do HAJC onde previamente funcionou a Unidade de
Convalescenca. Atualmente a equipa conta com a colaboracdo de duas médicas, onze
enfermeiros (um dos quais o enfermeiro chefe da UCP), uma assistente social, uma
psicologa, 8 assistentes operacionais e conta ainda com a visita de um sacerdote todas
as tercas-feiras, que realiza a eucaristia no HAJC.

Fisicamente a UCP conta com 18 camas para internamento (divididas por 11
quartos - 5 individuais, 5 duplos e 1 triplo), um gabinete destinado a coordenagdo da
unidade (que dispde de espacgo de trabalho para o enfermeiro chefe, as médicas e a
assistente social), um gabinete de Psicologia, uma sala de reunides, uma sala de apoio
a familia, dois vestiarios com WC (um feminino e um masculino), duas copas (uma
para utentes e familiares - que acaba também por servir como sala de convivio - e
uma para os funcionarios da unidade), uma sala de roupas hospitalares, uma sala de
sujos, um espaco de banho assistido, um posto de enfermagem e uma sala atribuida
ao trabalho da ECSCP.

A equipa da UCP conta ainda com o apoio da fisioterapia, apoio técnico e
informatico que da apoio as restantes instalagées do HAJC, nomeadamente a Unidade
de Convalescenga, Cirurgia de Ambulatério e Consulta Externa.

Para além da UCP tive ainda oportunidade de conhecer e colaborar com a ECSCP -
A Gandara - do HAJC. “As ECSCP sao equipas moveis, centradas em Centros de Saude
ou em outros Servicos de Saude nao hospitalares, sem lugares proprios para
internamento, mas com espago fisico adequado a coordenagdo e estruturacao da sua
atividade e com um programa funcional estruturado” (DGS, 2004). Esta equipa,
também sediada num gabinete das instalacdes da UCP do HAJC, foi criada ha dois
anos através de uma verba atribuida pela Fundacdo Calouste Gulbenkian. A ECSCP
mantém uma estreita relacdo com a UCP e, sendo que neste momento depende
diretamente da direcdo do HAJC, colaboram nesta, enfermeiros em regime de
rotatividade com o internamento, dois médicos, uma assistente social e uma
psicologa. A ECSCP apoia, neste momento, cerca de 25 doentes (e as suas familias) em
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situacdo domicilidria ou em instituicdes, através de consultoria. Alguns
internamentos na UCP aconteceram, precisamente, gracas a sinalizacdo da ECSCP.

A UCP do HAJC, sendo integrante na RNCCI, da resposta a doentes com critérios
diferenciados e bem definidos, nomeadamente: que tenham uma doenca crénica
avancada e progressiva com sintomas descompensados, que sejam referenciados
através da plataforma da RNCCI, que residam essencialmente na regido centro e que
tenham um elevado grau de dependéncia. A referenciacdo através da RNCCI é
realizada através da plataforma eletrénica destinada a este fim, onde cada doente é
referenciado e, apds assinar um termo de aceitacdo e um consentimento informado,
fica a aguardar vaga numa de trés unidades a sua escolha. O pedido é, posteriormente,
avaliado pelas ECR e ECL e é comunicado ao doente ou a familia quando houver uma

vaga disponivel.

A UCP mantém estreita relacdo com instituicdes da comunidade, nomeadamente
instituicdes de apoio social e comunitario (IPSS), CS, USF, UCSP, hospitais, que
permitem a formacdo de parcerias em casos de alta para domicilio, por exemplo.

A equipa coordenadora da UCP reine semanalmente (quintas-feiras), com o
objetivo de debater os casos clinicos que estdo a ser acompanhados, tomar decisdes
sobre a intervencdo, possiveis altas, pertinéncia da ida a consultas agendadas, formas
de melhoria do trabalho em equipa, evolucao do apoio ao luto, entre outros assuntos.
Nesta reunido é utilizada uma folha de registo de acompanhamento dos doentes.
(Anexo II)

Cada utente internado na UCP tem um processo clinico na plataforma da RNCCI e
em suporte de papel, constituido por: dados pessoais do doente, contactos de
referéncia, histérico e diario clinico, diagndstico social, apoio da psicologia. Todas as
intervencoes efetuadas sdo registadas informaticamente na plataforma utilizada pelo
HAJC.

O numero de doentes por enfermeiro varia consoante o turno em que se
encontram os profissionais: no turno da manha cada enfermeiro tem a seu cargo
entre 5 a 6 doentes; no turno da tarde estdo distribuidos 9 doentes para cada
enfermeiro; no turno da noite existe apenas um enfermeiro escalonado. No turno da
manha a equipa de enfermagem conta com a colaboracdo de 3 assistentes
operacionais (a exce¢do dos periodos de férias em que serdao apenas 2), no turno da
tarde 2 e no turno da noite 1 assistente operacional.

No que diz respeito ao trabalho da medicina na UCP, esta conta com a colaboragado
de duas médicas. Uma delas segue 10 doentes e outra, 8 doentes. Esta diferenca deve-
se ao facto de as duas profissionais dividirem as horas de servico semanais com a
Unidade de Convalescenga e a Consulta Externa.

Quanto a experiéncia profissional em CP: dezasseis elementos da equipa tém mais
de trés anos de experiéncia, oito elementos tém entre um a trés anos de experiéncia e
apenas um tem menos de um ano de experiéncia. No que diz respeito a formacao dos
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profissionais na area dos cuidados paliativos, pude constatar que onze elementos tém
formacao basica, quatro tém formacao intermédia, quatro elementos tém formacao
avancada e sete elementos ndo tém qualquer formacdo. Além disto, um enfermeiro
tem especializacdo em enfermagem de reabilitacdo (e outro enfermeiro encontra-se a
frequentar esta formacdo), um tem especializacdo em enfermagem de satide mental e
psiquidtrica, um com especializacdo em enfermagem médico-cirirgica. A assistente
social tem formacdo em Terapia Familiar e encontra-se a realizar, em conjunto com a
psicéloga, uma Pods-graduacdo em Luto. As médicas que colaboram na UCP sdo
formadas em Medicina Interna e ambas possuem formagdo avancada em Cuidados
Paliativos.

No que diz respeito ao acompanhamento as familias dos doentes, sdo realizadas
com alguma frequéncia conferéncias familiares e, quando ndo é possivel ou
necessario, os profissionais dirigem-se aos familiares quando estes vém fazer as suas
visitas, questionando se necessitam de algum apoio ou de conversar um pouco. A
grande maioria das vezes este apoio é aceite e bastante agradecido. Além disto, é dada
a possibilidade aos familiares, de pernoitar junto do doente quando assim o
entenderem.

O Homem encontra na sua vida diaria, problemas cada vez mais complexos, cuja
resolucdo requer um somatorio de ideias e esfor¢os. Quando uma atividade necessita
de uma agdo coordenada, que ndo pode ser desempenhada por um s6 Homem, um
grupo de profissionais, que trabalha em equipa, torna-se indispensavel (Bernardo, et
al, 2010).

Desde cedo percebi que esta é uma equipa de referéncia na zona centro (e até a
nivel nacional), dado o ndmero de doentes que a escolhe para receber Cuidados
Paliativos. Ndo é ao acaso que isto acontece, uma vez que se trata de uma equipa
coesa, dinamica, sempre com vontade de dar mais aos seus doentes, sem que isso
comprometa o distanciamento (e ao mesmo tempo, a proximidade) emocional que
mantém em relacdo a cada um deles, as suas familias e entre si. Como em qualquer
relacdo pessoal, a comunicagdo no seio da equipa tem um impacto tremendo na forma
como os seus membros se compreendem e o mais importante é que a comunicacio
tem impacto na qualidade dos cuidados prestados (Otis-Green, et al, 2010).

O facto de muitos dos membros da equipa fazerem as suas refeicdes na copa da
UCP, torna possivel a partilha de sentimentos, opinides acerca dos doentes e, além
disso, é também possivel a partilha de momentos divertidos, de descontragao,
momentos esses, preciosos para a qualidade do trabalho em equipa e para evitar a
saturacdo das relacdes laborais, sendo uma boa ajuda para a prevengao do burnout.

Trata-se, portanto, de uma equipa muito organizada e bem preparada que tera de
reunir todos os esfor¢os (nomeadamente continuar a investir na formacgdo) para
manter este nivel de trabalho, sem deixar cair a fasquia.
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2. Objetivos da pratica clinica

O estabelecimento de objetivos é crucial para o desenvolvimento de um trabalho,
seja ele tedrico ou pratico. E um guia que nos permite direcionar a acdo para onde
queremos chegar. Assim, através dos objetivos gerais estabelecidos pelas diretrizes
para obtencdo do grau de mestre em Cuidados Paliativos, construi um conjunto de

objetivos especificos (tabela 1).

Tabela 1 - Objetivos da pratica clinica

Objetivos gerais

Objetivos especificos

Compreender e aplicar os valores e
principios dos Cuidados Paliativos (CP)
na sua pratica assistencial.

- Conhecer a dinamica de trabalho em
equipa multidisciplinar de Cuidados
Paliativos;

- Agir de forma reflexiva e ética.

- Divulgar os valores e principios dos
Cuidados Paliativos a outros utentes
do HAJC.

Demonstrar ~ competéncias
elaboracdao e implementacdo de um
plano assistencial de qualidade a
pessoa com doenca crénica, avancada e

progressiva, a sua familia e ao seu

na

grupo social de pertenca, maximizando
a sua qualidade de vida e diminuindo o
sofrimento em conformidade com a
CP,
colaboragdo com a restante equipa

filosofia  dos sempre em

interdisciplinar

- Conhecer a pratica do Assistente
Social na equipa multidisciplinar;

- Relacionar conhecimentos adquiridos
anteriormente, no que diz respeito a
comunicacdo, controlo de sintomas,
apoio a familia e trabalho em equipa.

- Avaliar as necessidades sociais dos
doentes e familiares;

- Avaliar as carateristicas

socioeconOmicas e culturais do doente;

- Conhecer o acesso a meios de apoio
ao doente e familiares que estejam
disponiveis na comunidade, de acordo
com as politicas publicas;

- Promover o acesso do doente e

familia aos apoios disponiveis na

comunidade.

Demonstrar capacidade de reflexao
ética e critica na analise de assuntos
complexos inerentes a pratica dos CP.

- Relacionar questdes praticas e reais
da pratica clinica com conhecimentos
adquiridos anteriormente.
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Desenvolver experiéncias de pratica
assistencial junto de diferentes equipas
de CP, em regime de internamento ou
de apoio domiciliario.

- Conhecer os métodos utilizados pela
equipa, na comunicacdo com o doente;

- Identificar barreiras a comunicagao;

- Refletir sobre as relagdes entre
profissionais/familiares e o doente.

-Compreender como as representagoes
sociais influenciam a comunicag¢do com
o doente em fim de vida por parte de
familiares e profissionais.

de
praticas

Desenvolver a capacidade

reflexdo critica das

assistenciais observadas no periodo de

- Promover registos diarios sobre
casos clinicos e situacdes especificas de
pratica assistencial.

estagio clinico, mediante a elaboragao
de um relatério final e da construgao
de um plano de implementagdo de uma
equipa de CP.

3. Reflexao critica da pratica clinica

A aprendizagem e pratica clinica, junto de equipas
especializadas em CP, mostram-se mais-valias e patamares muito importantes na
aquisicdo de competéncias nesta area de intervencdao e sio um complemento ao

multidisciplinares,

conhecimento tedrico-pratico adquirido ao longo do 12 ano do IV Mestrado em CP da
ESALD.

Os profissionais que se dedicam a pratica de Cuidados Paliativos necessitam de
uma preparacdo diferenciada nesta area. A formacdo diferenciada em Cuidados
Paliativos exige, para além da diferenciacdo profissional adequada, formacao teérica
especifica e experiéncia pratica efetiva em Cuidados Paliativos (PNCP, 2004).

Ao longo do periodo de pratica clinica, que se desenvolveu entre 28 de marco e 28
de junho de 2016, foram aprofundados conhecimentos sobre aqueles que sdo
considerados por varios autores (Twycross, 2003; Barbosa e Neto, 2010; PNCP,
2004), os pilares dos cuidados paliativos: comunicagdo, trabalho em equipa, controlo
de sintomas e apoio a familia. Compreendendo a elevada importancia destes temas, a
reflexdo da pratica clinica serd realizada a luz destes guias e serdo descritas as
atividades que contribuiram para a aquisi¢do e consolidagdo de conhecimentos nestas
quatro areas.
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3.1. Comunicacao

“Tal como a lingua fala para o ouvido, a mao fala para os olhos.”

(Bacon, s/d, cit in Fachada, 2012, p. 25)

Segundo o primeiro axioma da pragmadtica da comunicagdo humana é impossivel
ndo comunicar. Isto porque até os siléncios e a falta de expressao, sdo considerados
comunicacao (Watzlawick, et al, 1967).

“Comunicar é essencial para o ser humano porque se trata de um processo que faz
do homem aquilo que ele é e permite que se estabeleca a relacdo interpessoal”
(Fachada, 2012, p. 25).

Em Cuidados Paliativos, a comunicagdo é considerada o pilar dos pilares, isto
porque sem a existéncia de comunicacdo seria impossivel avaliar e controlar
sintomas, apoiar a familia ou sequer trabalhar em equipa.

O cuidado do doente em situagdo paliativa requer dos profissionais ndo sé muita
destreza técnica, mas também uma vertente humanista muito bem trabalhada, para
que os cuidados prestados sejam realmente de qualidade. Os profissionais devem
adaptar-se constantemente as alteragdes da realidade e, desta forma, responderem a
multidimensionalidade do processo de comunicagdo, com a finalidade de dar resposta
as necessidades reais de doentes e familia (Barbosa e Neto, 2010).

Comunicar em cuidados paliativos é estabelecer uma relagdo terapéutica com o
doente, criando-se uma missao maior do que apenas a de transmitir informacgao. Para
além de informar, ha ainda a compreensao e apoio mutuo, a partilha de temas dificeis
que podem ser geradores de sofrimento, a partilha de desejos e medos. E necessario
tempo, vontade de escutar (e ndo apenas ouvir) e gerar-se um compromisso em que o
doente confie e se sinta seguro (Bartolomeu, 2014).

Para além do doente, também com a familia deve ser mantida comunicacgdo:
frequente, continua e assertiva. Para abordar temas como tratamentos, controlo de
sintomas, prognostico, DAV e/ou gestao da alta sdao normalmente realizadas
conferéncias familiares. A tematica das conferéncias familiares pode ser abordada no
tema da comunica¢do como o poderia ser também no apoio a familia, uma vez que se
trata de uma tematica transversal.

“A conferéncia familiar corresponde a uma forma estruturada de intervencao na
familia. E uma reunido [em que o doente podera ou nio estar presente], com plano
previamente acordado entre os profissionais presentes e em que, para além da
partilha da informacgdo e de sentimentos, se pretende ajudar a mudar alguns padrdes
de interacdo na familia” (Neto, 2003, p. 70). Também através da conferéncia familiar é
possivel recolher e compreender as necessidades da familia e do doente. A mesma
autora define algumas finalidades para a realizagdo de conferéncias familiares, como
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a clarificacao dos objetivos dos cuidados, o refor¢co da resolucao de problemas e a
prestacdo de apoio e aconselhamento (Neto, 2003, p. 70). Nem todas as familias
apresentam a necessidade de realizacdo e conferéncias familiares, enquanto outras
necessitam da realizacdo de mais do que uma conferéncia. No entanto, existem
situagdes especificas que nos orientam para essa necessidade:

- agravamento do estado do doente;

- a proximidade da morte;

- familias desorganizadas;

- familias ou doentes com criangas, lutos repetidos;
- existéncia de conflitos intrafamiliares;

- existéncia de conflitos entre a familia e a equipa.

Hudson et al (2008) registam o seguinte para a realizacdo e conferéncias
familiares:

19 Preparacdao da conferéncia: explicar em que consiste; identificar o cuidador
informal; identificar quem devera estar presente; definir quais os assuntos a serem
discutidos; identificar qual o profissional que ira conduzir a conferéncia; marcar com
o doente, familia e profissionais a hora e local definido.

29 Realizagdo da conferéncia: apresentar os presentes e agradecer pela presenca;
estabelecer o tempo de realizacdo da conferéncia, evitando demasiadas delongas;
apresentar os objetivos da conferéncia e expor os temas a discutir; priorizar as
tematicas; clarificar se ha decisdes especificas que necessitam ser tomadas;
determinar o que o doente e a familia sabem; questionar a cada membro se tém
questdes sobre os assuntos abordados e se ha algum assunto que queiram
acrescentar; confirmar periodicamente se todos estdo a acompanhar e se a discussao
estd a ser util; dar espaco para manifestagdo de emocgdes; sugerir agendar nova
conferéncia caso achem pertinente; concluir, resumindo as areas de consenso,
discordancias, decisdes, plano estabelecido e procurar a aprovacdo de todos os
participantes; questionar se fica alguma duvida ou comentario; por fim, agradecer a
presenca dos varios elementos.

32 Documentacao e follow-up: registar a conferéncia, o plano estabelecido e
partilhar com a equipa; incluir o registo no ficheiro do doente.

Um aspeto muito comum, que ocorre em termos de comunicacdo quando se vive
um tempo de doenca, estd relacionado com a ocultacio de informacao sobre
diagndsticos, progndsticos, tratamentos, etc. A este processo de ocultacdo da-se o
nome de conspiragdo do siléncio.

A conspiracdo do siléncio pode ser definida como um “acordo tacito ou explicito
para manter o secretismo acerca de qualquer situagdo ou acontecimento, uma
tendéncia para o encobrimento de uma situacdo incémoda, é a omissdo da verdade,
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desenvolvendo-se na cultura da mentira e/ou da omissao” (Almeida e Almeida, 2007,
p.- 25). Quando isto acontece, o doente pode sentir-se desinformado, incompreendido,
enganado, o que pode facilmente trazer-lhe mais sofrimento. A conspiracdo do
siléncio torna-se assim numa fonte de tensdo entre os elementos envolvidos.
Determina que nao exista uma discussao aberta sobre determinados assuntos e, se
ndo for resolvida, é bastante frequente que no processo de luto, algumas pessoas
envolvidas sintam grandes remorsos (Twycross, 2003).

Existem situacdes em que o préprio doente ndo deseja receber informacgdes, neste
caso, se assim o entender, deve nomear alguém que deva receber a informacao no seu
lugar. No entanto, estes casos sdo raros pois, tal como refere Morrison, “a maior parte
das pessoas quer saber o que lhes acontece mesmo que isso signifique mas noticias”
(2001, p. 84).

No sentido da aquisicdo de competéncias sobre comunicacdo e cumprir os
objetivos propostos realizei, em conjunto com a equipa, as seguintes atividades ao
longo da pratica clinica:

- Construcdo de uma relagdo de confianga e aprendizagem/ensino com a equipa da
UCP e da ECSCP;

- Construcdo de uma relacdo terapéutica com os doentes e respetivas familias;
- Participacao em quase todas as conferéncias familiares realizadas;

- Observacdo do estilo comunicacional utilizado por trés profissionais (Apéndice
D;
- Acompanhamento dos profissionais na transmissao de mas noticias pessoal e

telefonicamente, usando o protocolo de Buckman adaptado (Anexo III);

- Comunicagdo com o doente e familia sendo assertiva, escutando ativamente com
objetivo de fortalecer a relagao terapéutica;

- Construg¢do de um pequeno guia de comunicagao para os profissionais (Apéndice
0.

- Andlise de um caso clinico (apresentado a seguir) em que a intervenc¢do se
baseou essencialmente na comunicacao e nas conferéncias familiares.

Analise de Caso Clinico

O caso que apresento de seguida foi um dos que acompanhei na UCP, ao longo da
pratica clinica e retrata questdes ligadas essencialmente a comunicagdo que foi um
pilar essencial no controlo de sintomas da doente (daqui para frente designada por
Sra. M.S.) e no apoio a sua familia.
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Historia pessoal, familiar e contexto social:

A Sra. M. S. tem 55 anos é casada com o Sr. G. e sdo pais de um filho, ]. (maior de
idade). A Sra. M. S. vivia com o marido até ao internamento. Este sempre foi o seu
cuidador principal. Trabalhou como administrativa na Seguranca Social. A Sra. M. S. é
reformada por invalidez ha varios anos, logo ap6s o diagndstico, com cerca de 40
anos. O filho do casal é engenheiro no exército, habita em Lisboa a maior parte do
tempo, fazendo visitas regulares a mae. Também a mae da Sra. M. S. é uma presenc¢a
assidua junto de M. S,, o que lhe traz bastante tranquilidade.

Ao longo do internamento, a Sra. M. S. realizou varias idas ao domicilio, mas
sempre constantes recaidas que a levariam de volta para a UCP.

Genograma (Figura 3):

M.
78
G. M.S.

58 s < 55 -
(empresario construcdo /) (Reformada por invalidez)
civil) ’

Belide
J.
28 (Engenheiro no exército)

Lisboa

Figura 3 - Genograma

Histdria Clinica:

Em 2004, a Sra. M. S. foi diagnosticada com um carcinoma adenoéide cistico do
maxilar direito/mucosa jugal. Realizou CR e RT adjuvante. Em 2011, foi detetada
disseminacdo perineural do nervo mandibular direito e paralisia ocular direita. Mais
recentemente foi diagnosticada metastizacao cerebral.

A data da realizacdo da anélise do caso da doente (12/04/2016), M. S. realizava a
seguinte farmacoterapia:

15



Filipa Registo

Tabela 2 - Farmacoterapia administrada a Sra. M. S.

Farmaco Dosagem Via
Naproxeno 250mg VO
Eomeprazol 20mg SNG
Complexo Hidréxido | 178,6mg/mL sol oral fr 30mL VO
Férrico (polimaltose)

Gabapentina 400mg VO
Dexametasona 4mg VO
Mirtazapina 15mg Vo
Lactulose 10mg/15mL xar saq 15mL VO
Bisacodilo 10mg sup Retal
Fentanilo 100pug/h TD
Fentanilo 12pg/h TD

SOS

Lorazepam 1mg SL
Ibuprofeno 20mg/mL susp oral fr 200mL VO
Diazepam 10mg/2,5mL sol rect canula 2,5mL | Retal
Paracetamol 1000mg po eferv saq SNG
Morfina 10mg/1mL sol inj fr ImL SC

Ao longo do acompanhamento que fiz a Sra. M. S., esta revelou uma perda
crescente da capacidade cognitiva, também devido a invasao tumoral e metastizacao
cerebral. Apesar de a Sra. M. S. ter recebido o diagndstico ha cerca de 12 anos, foi ha
cerca de um ano que deixou de responder a tratamentos curativos e comegou a
receber o acompanhamento da UCP.

Ao longo do internamento, a Sra. M. S. desenvolveu uma ferida maligna que lhe
afetou a face do lado direito, deixando uma cavidade de cerca de 5 cm. Apesar do
tratamento efetuado pela equipa, o odor proveniente da ferida tornou-se cada vez
mais intenso.

O marido de Sra. M. S. sempre a acompanhou em todos os tratamentos e mais
tarde nos internamentos na UCP do HAJC. A doente considerava ser um fardo para o
marido, pois esta era uma situacdo que se prolongava ja ha varios anos.

O Sr. G. tinha consciéncia que o estado da sua esposa se estava a agravar e que
possivelmente esta entraria na fase final da sua vida.

A intervencao da equipa junto da Sra. M. S. baseou-se essencialmente no controlo
de sintomas e na comunicacao, uma vez que existiam varias questdes por resolver e
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que preocupava a doente, nomeadamente na relacdo do marido com o filho. Enquanto
tinha consciéncia para tal, a Sra. M. S. foi revelando algumas preocupagdes e pediu a
colaboracdo da equipa para auxiliar na sua resoluc¢do. Por varias vezes a doente pediu
a equipa para fazer telefonemas ao marido e ao filho para se sentir mais descansada,
pedidos aos quais a equipa respondeu sempre prontamente. Também a psicéloga
acompanhou a Sra. M. S., o marido e o filho.

O marido da Sra. M. S. procurava a atencao da equipa com bastante frequéncia,
principalmente a assistente social, com a qual criou uma relagdo muito positiva, de
cooperacdo e confianga. A intervengdo junto do Sr. G. baseou-se essencialmente no
apoio psicossocial, através de conferéncias familiares, incluindo em algumas a Sra. M.
S.

A grande preocupacdo do Sr. G. era sem duvida o bem-estar e a qualidade de vida
da esposa e, por isso, a certo ponto colocou a sugestdo de transferi-la para uma
unidade mais préoxima de casa. A sugestdo foi posteriormente apresentada em
reunido multidisciplinar e chegou-se a conclusdo de que o risco seria maior do que o
possivel beneficio, uma vez que na unidade para onde o Sr. G. queria que a esposa
fosse transferida, ndo tinha as condi¢des essenciais para proporcionar cuidados de
fim de vida a Sra. M. S.

Mais tarde, com o decorrer da intervencao, a equipa chegou a conclusao que o Sr.
G. estava com bastante dificuldade em aceitar a situagdo terminal da esposa e a forma
que encontrou de ultrapassar este medo foi procurar outras respostas e solucdes de
modo a proporcionar-lhe o melhor cuidado, apesar de ele préprio reconhecer que
aquela UCP seria o melhor local onde a Sra. M. S. poderia estar. Com vista ao apoio a
esta necessidade do Sr. G. foi realizada uma conferéncia familiar, com a participacao
da doente e do filho, em que a propria doente pediu ao marido que a deixasse morrer
na UCP, onde encontrou “um prolongamento da sua familia”. Além desta intervencao,
o Sr. G. aceitou ser acompanhado pela psicéloga da equipa, para receber apoio no
processo de luto que estava a viver, mesmo antes da morte da esposa.

A Sra. M. S. faleceu durante a noite, na UCP no dia 30 de abril e na manha seguinte,
quando o marido e o filho foram informados, dirigiram-se a UCP e foram
acompanhados a morgue por dois elementos da equipa, para terem oportunidade de
se despedir da sua familiar.

Neste, como em tantos outros casos, observou-se o poder da comunicacdo e do
trabalho em equipa. As varias reunides e conferéncias familiares que se realizaram,
contribuiram ndo s6 para a resolu¢ao de conflitos entre a familia, como também para
a reducdo substancial do sofrimento da Sra. M. S.

A tematica da comunicacdo em cuidados paliativos e temas como a comunicagao
de mas noticias serdo abordados no capitulo II, pelo que nao iremos agora aprofundar
este tema.
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3.2. Trabalho em equipa

O pensamento sobre o trabalho em equipa s6 comecgou a ganhar relevancia dentro
das organizagdes a partir da década de 80, embora os primeiros estudos sobre o tema
apontem para a década de 60 (Pinho, 2006).

Loff (1994) define o trabalho em equipa como o resultado da sincronizagao e
coordenacado de esforcos para atingir uma meta comum, e o resultado final (equipa)
ndo é apenas a soma das partes, ou seja, o trabalho individual de cada profissional é
diferente do trabalho obtido pela equipa.

No que diz respeito ao trabalho em equipa nos cuidados de saude, os profissionais
ao juntarem as suas capacidades, competéncias e experiéncias produzem melhores

respostas, assim como melhoram a continuidade dos cuidados (Xyrichis e Lowton,
2008).

A WHO definiu em 1988 um conjunto de pressupostos para o trabalho de equipa
das equipas de saude:

- todos os seus elementos devem conhecer e partilhar objetivos comuns e deve ser
feita a definicdo clara e precisa da sua missao;

- todos os membros da equipa devem compreender e aceitar o papel que os outros
desempenham, pois um grupo s6 funciona como equipa quando os seus elementos
tém papéis bem definidos;

- a falta de recursos humanos ou materiais suficientes pode comprometer o
desempenho da equipa;

- a cooperacdo e a confianca entre os elementos e a liberdade de expressdo sdo
fundamentais;

- a lideranca deve ser adequada e eficaz, comunicando abertamente e de forma
multidirecional. O lider deve surgir naturalmente, nunca ser imposto;

- as atitudes e comportamentos terdo que ser necessariamente avaliadas, de forma
a garantir que a equipa se encontra no bom caminho (WHO, 1988).

Assim sendo, como referem Orchard, Curran, e Kabene (2005), nenhum
profissional de satide tem conhecimentos suficientes para, sozinho, prestar todos os
cuidados de saude a um utente.

O trabalho em equipa tem sido parte integrante da filosofia dos cuidados
paliativos desde o seu aparecimento, consagrando um dos seus padrdes e estando
inserido na sua pratica (Crawford e Price, 2003).

Segundo Firth-Cozens (2001) existem diversos beneficios no trabalho em equipa
em cuidados paliativos, entre os quais: a melhoria de resultados financeiros, a
rotatividade dos profissionais promovendo o descanso mais regular, maior qualidade
de atendimento aos doentes, aumento da motivagdo dos profissionais, reducao de
conflitos e, principalmente, melhores resultados para os doentes.
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Em cuidados paliativos, uma equipa multidisciplinar é fundamental para prestar
todos os cuidados e apoio necessario ao doente e a familia, quer a nivel fisico,
espiritual e psicolodgico.

As equipas de cuidados paliativos devem assim incluir diferentes profissionais,
como médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicélogos, assistentes sociais, capeloes,
voluntdrios, entre muitos outros profissionais de saude, surgindo assim uma
abordagem holistica a um doente de cuidados a nivel fisico, psicolégico, social e
espiritual (Bruera e Yennurajalingam, 2011; Crawford e Price, 2003).

Hoje em dia entende-se que ndo é possivel os profissionais trabalharem de forma
isolada, quer devido a crescente complexidade das doencas, quer ao avangar da
tecnologia, ou ao aumento do conhecimento.

E esta a abordagem seguida pela UCP do HAJC. Todos os profissionais da equipa
estdo em constante contacto e valoriza-se a opinido de todos elementos, acreditando
sempre que cada um deles tem algo para acrescentar no cuidado ao doente e a
familia. Apesar de nem sempre concordarem entre si em algumas decisdes, o
resultado final é sempre de acordo com o melhor para o doente e a familia.

Existe uma equipa de coordenacgdo, constituida por uma médica, um enfermeiro e
uma assistente social, por onde passam as deliberacdes, no entanto antes de ser
tomada qualquer decisdo sdao ouvidos os restantes elementos da equipa,
nomeadamente a psicologa e outros enfermeiros, que tenham contacto préximo com
a situacdao em questao.

Também o doente e a familia passam a ser elementos da equipa, sendo
consultados e informados de cada decisdo tomada e, valorizando o principio da
autonomia, qualquer desacordo é deliberado novamente.

Em cuidados paliativos, o doente deve participar na tomada de decisdes quanto a
sua saude e, portanto, necessita de toda a informagdo acerca da situacao (Crawford e
Price, 2003).

No sentido da aquisicao de competéncias sobre trabalho em equipa e cumprir os
objetivos propostos realizei, em conjunto com a equipa, as seguintes atividades ao
longo da pratica clinica:

- Participacdo nas reunides de equipa semanais: tratou-se de uma participagdo
bastante ativa, ja que varias vezes a minha opinido foi requerida (e dada também por
iniciativa prépria), devido a grande proximidade que mantinha quer com os doentes,
quer com as familias.

- Recolha de informacgdo sobre a constituicdo e funcionamento da equipa;
- Conhecer os pressupostos da equipa de coordenacao;

- Reformulagao da ficha de acompanhamento do Servico Social para permitir a
toda a equipa uma melhor visdo do diagnoéstico social de cada doente (Apéndice III);
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- Elaboracdo de pareceres sociais para a gestdo da alta de doentes, quer para o
domicilio com apoio domiciliario, quer para outras unidades de internamento;

- Reconhecer o papel e a importancia de todas as areas profissionais na prestacao
de cuidados ao doente e a familia;

- Integracdo na dindmica das equipas (UCP e ECSCP);

- Organizacao do processo clinico do doente e elaboragao de registos na area do
Servico Social;

- Promocdo de estratégias de copping e participacdo em atividades que evitem o
burnout;

- Redagao de um artigo de opinido sob o tema O Sentido da Vida para ser publicado
no jornal religioso local (Apéndice IV).

O humor é um aspeto que deve ser destacado em relacdo a esta equipa, pois
contribui ndo s6 para a tranquilizacdo dos doentes em algumas situagdes, como para
a manutencdo de um bom ambiente entre os elementos da equipa. Todos os
elementos, sem excecdo, fazem do humor quase uma “pratica clinica”, respeitando
obviamente o espaco e limites humoristicos de cada doente e respetiva familia.

3.3. Apoio a familia

“O termo familia designa um conjunto de elementos emocionalmente ligados,
compreendendo pelo menos trés geragcdes mas nao s6: de certo modo consideramos
que fazem parte da mesma familia elementos ndo ligados por tracos biolégicos mas
que sdo significativos no contexto relacional do individuo” (Sampaio e Gameiro, 2005,
p.8). Sampaio e Gameiro (2005) referem que existem ainda trés tipos de familia: a
familia nuclear, que inclui pais e filhos, a familia extensa, que abrange a familia
alargada com varias geracdes e os elementos significativos que envolvem os amigos,
professores, vizinhos.

No seu seio, a familia desempenha varios papéis e fung¢des. Martins (2002) destaca
como sendo uma das principais fun¢cdes da familia a protecao dos seus elementos,
traduzindo-se no cuidar. Segundo uma perspetiva de Sthanhope, et al (1999), uma
das funcoes basicas da familia é proporcionar cuidados de saide e apoio emocional
quando for necessario.

Muitas vezes é precisamente na prestacdo destes cuidados que surgem
complicacdes. Cuidar de pessoas dependentes, com doengas cronicas e outras
doencas, idosas ou ndo, é uma situacdo bastante frequente para muitas familias nos
dias que correm. Segundo Cerqueira (2005, p.34) “é normalmente na familia que
emerge o cuidador e é nela que emergem os cuidados” e, apesar de nas ultimas
décadas termos assistido a varias alteragdes ao nivel das relacdes entre geracdes que
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decorrem de novos contextos sociais, como o elevado envelhecimento demografico, a
mobilidade geografica e social das gera¢des mais jovens, a alteracdo do papel da
mulher, as dificeis condigdes de vida de algumas familias, ou o constante
aparecimento de servicos formais dirigidos ao idoso, a familia continua a ser a
principal fonte de cuidados diretos e de apoio psicossocial.

E este apoio dado pela familia que muitas vezes leva os seus elementos a exaustdo
e provoca complicagdes a nivel interno. Para que estas complicacdes sejam
minimizadas é necessario que a intervencdo da equipa de saide ndo se direcione
apenas ao doente mas também a familia, encarando estes dois elementos como uma
unidade. No que respeita ao assistente social, em particular, este apoio deve ir ao
encontro das necessidades da familia, prestando-lhe informagao, apoio e educacao
nos cuidados. O profissional alia-se a familia na descoberta de recursos que possam
promover/devolver a estabilidade e equilibrio familiar (Guadalupe, 2008).

A doenga, sendo uma contrariedade na vida, ndo afeta as familias de igual forma,
pois a maneira de a enfrentar depende das suas experiéncias, do tipo de relagdes,
sentimentos, afetos partilhados (Twigg, 2010). Apesar destas diferencas, existem
padrdes relativamente frequentes quando uma familia passa pela adaptacao a uma
situacdo de doenca ou fim de vida de um ente querido. Artinian (2005) divide esta
adaptagdo em trés fases. A primeira é a preparatdria que surge por altura dos
sintomas e do diagnoéstico. Aqui é frequente a familia sentir medo e negacao, podendo
recusar-se a aceitar a possibilidade da morte, existindo muitas alteracdes emocionais.

Na fase intermédia, a familia percebe que a perda é iminente e confronta-se com
a realidade da doenca do familiar, presta cuidados e lida com os sintomas fisicos, os
tratamento e os cuidados.

Por ultimo a fase da aceitagao, é quando a familia aceita a morte do familiar e
conclui o processo de despedida do familiar falecido. Neste momento podem
reaparecer alguns dos sentimentos vivenciados na primeira fase, como a negacao e,
por isso, os profissionais de saide devem apoiar a familia.

“Em cuidados paliativos, o principal objetivo no apoio a familia assenta em ajuda-
la a cumprir a sua fun¢do cuidadora, a fim de que a participagdo no processo de perda
que vivenciam seja concluida da forma mais saudavel possivel” (Reigada, et al, 2014,
p. 161). Este apoio deve ser dado através de cuidados planeados, quer durante a vida
do doente, quer na fase de luto. O intuito é incluir a familia no processo de tratamento
e cuidados, sendo no entanto necessario providenciar apoios ao nivel social e legal
que facilitem a disponibilidade dos familiares para acompanhar efetivamente o
doente (PNCP, 2004).

Lugton (2002) reconhece um conjunto de necessidades sentidas pelas familias
neste processo, em cuidados paliativos:

- ter informac¢do actualizada e continua sobre o estado geral e progresso da
doenca;
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- estar na companhia do doente, num ambiente intimo e calmo;
- receber apoio emocional por parte da equipa multidisciplinar;

- ver que o doente recebe os melhores cuidados possiveis e participar nos
cuidados sempre que possivel;

- conservar a esperanca realista;

- resolver situagdes pessoais e de relacdo com o doente (despedir-se), tendo
oportunidade de expressar sentimentos;

- receber apoio espiritual.

Estas necessidades sdao apontadas como um ponto de partida para a definicdo de
um plano de apoio por parte da equipa.

A equipa da UCP do HAJC possui um plano bem estruturado de apoio a familia:
promove a relacdo de proximidade da familia com o doente; fornece toda a
informacdo requerida pelos familiares, de forma a deixa-los mais seguros e confiantes
em relacdo a equipa; oferece apoio psicossocial, nomeadamente através do apoio
emocional e no luto (com a realizacdo de consultas telefénicas ou presenciais com a
psicologa) e do apoio da assistente social em questdes burocraticas, como o acesso a
prestacdes sociais e direitos civis; através das conferéncias familiares, ja referidas
anteriormente, é possivel perceber quais sdo as reais necessidades da familia e assim
poder dar resposta mais prontamente.

Na perspetiva de adquirir e consolidar conhecimentos realizei, em conjunto com a
equipa, algumas atividades direcionadas ao apoio a familia:

- Manutencdo de contacto com a familia aquando das suas visitas, procurando
realizar a inventariacdo das suas necessidades;

- Apoio ao doente e familia de forma promover a resolu¢do de assuntos que
possam vir a ser fonte de tensao ou sofrimento;

- Apoio aos familiares e outros significantes na gestao de sentimentos, com a
colaboragdo da restante equipa;

- Recolha de informacdo relativa a prestagdes sociais, com vista ao beneficio do
doente e da sua familia, garantindo que estes beneficiam dos seus direitos;

- Preenchimento de formularios relativos a essas mesmas prestagoes;

- Realizacdo de contactos na comunidade com vista a procura de respostas para
algumas situagdes que foram surgindo, nomeadamente, em relacao a possiveis altas
para o domicilio;

- Identificacdo das necessidades biopsicossociais e espirituais do doente e familia,
bem como avaliacao das carateristicas socioecondmicas e culturais;

- Participacdo em reunides de equipa para discussdo do apoio a prestar a familia e
apoio no luto;
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- Incentivo ao envolvimento da familia na prestacdo de cuidados ao doente,
alimentacao;

- Participacdo no V Congresso O Luto em Portugal, juntamente com a assistente
social e psicologa da equipa da UCP (Anexo IV).

3.4. Controlo de sintomas

O ser humano, como ser vivo, um dia terd como ultimo acontecimento a morte, por
muitos anos que viva, esse sera de certeza o seu desfecho. Na proximidade da morte,
muitas vezes com a fragilidade causada por uma doencga avancada e progressiva, os
cuidados nao devem ser descurados. “Pelo contrario, a fragilizacdo do humano sé
devera corresponder uma intensificacao do processo de cuidar” (Rossa, 2007, p. 24).

Estes cuidados passam em primeiro lugar pelo controlo dos sintomas fisicos
experimentados pelo doente, ja que sem este controlo, mais nenhum apoio podera ser
sequer pedido pelo doente. Tal como mostra Steinhauser et al (2000) a prioridade do
doente, dos familiares e dos profissionais é o controlo da dor e de outros sintomas e
s6 depois enumera outras necessidades:

Quadro 1 - Prioridades dos doentes terminais, profissionais e familiares sobre a qualidade de cuidados

12 Controlo adequado da dor/outros sintomas (estar ldcido);
22 Comunicagdo com o seu médico;

32 Preparagdo para a morte;

42 Procura de um sentido;

59 N3o ser um fardo.

O controlo de sintomas é muito importante e, segundo MacDonald (2002), o
controlo feito de forma inadequada ao longo da evolucdao da doenga, para além de
provocar sofrimento ao doente, pode ter também um efeito hostil na progressao da
doenca. Twycross (2003) aponta cinco principios bdasicos para o controlo de
sintomas: avaliacdo (onde cada sintoma é avaliado antes de ser tratado), explicacdo
(explicando-se ao doente qual a origem do sintoma), controlo (elabora¢do do plano
de tratamento mais adequado a situagdo, prevenindo novas ocorréncias), observagao
(observar e monitorizar os efeitos provocados pelo controlo efetuado) e atencao aos
pormenores (optimizando o grau de controlo).

A avaliacdo dos sintomas é primordial e deve ser realizada frequentemente e deve
ser tida em conta o testemunho dos familiares, de outros profissionais e
principalmente do doente, no que respeita a origem e intensidade dos sintomas.
Foram criadas diversas escalas que permitem ao doente indicar e/ou quantificar o
sintoma. E o caso da Escala Visual Analégica (Figura 4), criada para avaliar a dor,

podendo ser adaptada a qualquer sintoma, desde que seja alterado o vocabulario
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utilizado. A Escala Numérica (Figura 5), também criada para avaliacdo da dor, mas
também passivel de adaptagdo, mostra numeragdao de 0 a 10 em que O significa
auséncia de sintoma e 10 a maior intensidade do sintoma. Nas Escalas Qualitativas
(Figura 6) a intensidade é representada em palavras, como por exemplo: auséncia de
sintoma, sintoma ligeiro, sintoma moderado, sintoma intenso e a maior intensidade

do sintoma (Gongalves, 2011).

0 10
Sem Maxima
Dor Daor
Figura 4 - Escala Visual Analdgica (Adaptado de DGS, 2011)
0 1 2 3 4 il ] 7 ] 10
I I | I I | i i i i
Ausénoia de dor Pior dor imaginavel

Figura 5 - Escala Numérica (Adaptado de DGS, 2011)

L | i |

| | [ |

Sem dor Leve Moderada Grave Muito grave Pior dor

possivel

Figura 6 - Escala Qualitativa (Adaptado de DGS, 2011)

Além destas escalas existe ainda a ESAS (Escala de Avaliacdo de Sintomas de
Edmonton) (Figura 7), uma escala que permite uma visdo mais geral da
sintomatologia do doente, mas pode ter a desvantagem de serem desvalorizados

sintomas que ndo constem na lista da escala.
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Escala de Avaliagdo de Sintomas de Edmonton

Nome do Doente: Data:

Por favor, circule o nimero que melhor descreve a intensidade dos seguintes
sintomas neste momento. (Tambem se pode perguntar a média durante as Ultimas

24 horas)

Sem dor 01234587895 10 Pior dor possivel
Sem fadiga 01234587801 Pior fadiga possivel
Semn nausea 01234586780 % Pior ndusea possivel

Sem depressio g 123458748 1w Pior depressdo possivel

Sem ansiedade 012345676810 % Pior ansiedade possivel

Sem sonoléncia 0 123458788 0 Pior sonoléncia possivel

Bom apetite 0 1234568789 1w Pior apetite possivel
Boa sensacgdo de Pior sensacio de
— 0123458780 w A

Sem falta de ar 0 12345867818 W Pior falta de ar possivel

Figura 7 - Escala de Avaliacao de Sintomas de Edmonton (Adaptado de Barbosa e Neto, 2010)

Sabe-se que o doente é a fonte mais verdadeira de informacdo e é quem melhor
identifica e avalia os seus sintomas, pois € ele que sente, especialmente aqueles que
acarretam um maior grau de subjetividade, tal como a dor e o cansago (Richardson e
Jones, 2009) mas, apesar disto, “a avaliagcdo baseia-se na probabilidade e em padrdes
de reconhecimento” (Twycross, 2003, p.79), e o profissional de saude devera
observar e questionar com alguma frequéncia o doente, porque este pode omitir, ou
desvalorizar certos sintomas relevantes.

Sendo o descontrolo de sintomas uma das causas de reinternamento no doente
com doenca crénica em fase avangada é imperativo consciencializar os profissionais
de saude para atenderem aos sintomas vividos diariamente por estes doentes
(Janssen, 2008).

A avaliac¢do inicial é muito importante, mas ap0s a realizagdo do tratamento, deve
ser feita monitorizacdo, reavaliando o doente e a necessidade de proceder a
alteracdes. Esta reavaliagdo constante permite ndo s6 avaliar a eficicia terapéutica
mas também identificar a progressao da doenca, desenvolvimento da tolerancia aos
farmacos e o aparecimento de efeitos adversos dos mesmos (Twycross, 2003).
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A SECPAL (s/d) faz referéncia a alguns principios a cumprir na realizacdo do
controlo sintomatico em Cuidados Paliativos:

- avaliar rigorosa e meticulosamente o sintoma e, antes de tratar, identificar a sua
origem, intensidade, impacto fisico e emocional e fatores que desencadeiam ou
agravam o sintoma;

- avaliar e atuar face a sintomas fisicos e ndo-fisicos;

- controlar sintomas dificeis pode exigir abordagens diferentes. A estratégia
terapéutica a aplicar devera incluir medidas farmacoldgicas e ndo-farmacoldgicas,
numa abordagem multidisciplinar;

- devem estabelecer-se prazos para atingir os objetivos e adotar uma atitude
preventiva, contemplando a possibilidade de surgirem novos sintomas ou situagoes;

- monitorizar os sintomas mediante o uso de instrumentos de medida
estandardizados e esquemas de registo adequados. A correta monitorizacao ajuda a
clarificacao de objetivos, a sistematizar o seguimento e a assegurar a continuidade do
plano. Melhora o trabalho em equipa ja que permite a comparacao de resultados;

- procurar providenciar a melhor qualidade de vida possivel;
- ponderar os riscos/beneficios da terapia quando surgem efeitos-secundarios;

- atengdo aos detalhes para otimizar o controlo sintomatico e minimizar os efeitos
secundarios das medidas terapéuticas;

- explicar tanto quanto possivel as questdes e problemas ao doente e familiares. As
causas dos sintomas e as medidas terapéuticas devem ser esclarecidas, numa
linguagem acessivel ao doente e familia.

Varios estudos (Stromgren, et al, 2002; Walsh, Donnely e Rybicki, 2000; Vainio et
al, 1996) fazem referéncia a prevaléncia dos sintomas e referem que o sintoma que
aparece em primeiro lugar com mais frequéncia é a dor, a qual se juntam a astenia, a
anorexia, a xerostomia, a obstipagdo e a dispneia em percentagens menores.

Apesar de no ambito do controlo de sintomas nao me ter sido possivel realizar
muitas atividades, consegui ainda cumprir as seguintes:

- Reconhecimento e transmissao da informacdo a equipa de enfermagem sobre
sintomas demonstrados pelos doentes, aquando do meu acompanhamento;

- Promocao no doente e na familia de adesdo a medidas ndo farmacolégicas, como
a fisioterapia;

- Andlise do efeito dos sintomas no estado de espirito do doente;

- Participagdo em visitas domicilidrias com a ECSCP, com vista ao controlo
sintomatico;
- Percecdo de dilemas éticos, principalmente no que diz respeito ao principio da

autonomia;
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- Acompanhamento da equipa de enfermagem durante um turno completo, para
conhecer os métodos utilizados na avaliagdo, controlo e monitoriza¢ado e sintomas.

Para além das atividades descritas até aqui, realizei ainda recolha de dados
através de inquérito por questiondrio, a profissionais e familiares, com vista a
investigacao sobre representa¢des sociais e comunicagdo com o doente em fim de
vida.

Ao longo da pratica clinica acompanhei cerca de 50 doentes, alguns deles
faleceram, outros foram transferidos para ULDM’s e de outros ainda me despedi,
sendo eu a sair da UCP, quando o estagio terminou. Todos eles tém carateristicas que
os tornam especiais e Unicos e, refletindo um pouco sobre o que aprendi, posso dizer
com toda a certeza que sai deste periodo de aprendizagem uma melhor profissional e
uma pessoa mais rica. Mais rica nas minhas crencas, nos valores que atribuo a vida
humana, as emocoes e transmissdo de sentimentos, a importancia da comunicagao e
do apoio no momento certo. O respeito pela vida e pela pessoa sdo a prioridade da
equipa da UCP do HAJC com quem tive o gosto enorme de partilhar este periodo da
minha vida.

Apesar disto, e ndo desvalorizando qualquer palavra anteriormente mencionada, é
um facto que através da observacdo de algumas situacées cheguei a conclusao que
algumas representagdes sociais, tidas principalmente por profissionais, se refletiam
negativamente na comunicagdo com o doente em fim de vida, representacdes
essencialmente relacionadas com o estrato social ou o acompanhamento da familia.
Foi posta a questao em algumas reunides multidisciplinares, por varios elementos, de
que talvez fosse benéfico em alguns casos a equipa ndo ter conhecimento do
enquadramento social e familiar do doente, pois por varias vezes isto influenciou a
comunicagdo e a relacdo com o doente, bem como a verificacdo das suas necessidades.
No entanto, chegou-se a conclusdo de que seria mais benéfico ter toda a informacao
do doente reunida, mesmo correndo o risco de isto influenciar a comunicagdo, pois
sem informacao também seria dificil prestar apoio e cuidados de qualidade ao doente.

Verificaremos, a seguir, ao longo da investigacdo, se de facto este registo de
observacao se confirma.

27



Filipa Registo

28



Relatorio de Pratica Clinica
Representagées Sociais do Doente em Fim de Vida e a Influéncia na Comunicagdo de Profissionais e Familiares

Capitulo Il - Area Tematica (Investigacdo)

29



Filipa Registo

30



Relatorio de Pratica Clinica
Representagées Sociais do Doente em Fim de Vida e a Influéncia na Comunicagdo de Profissionais e Familiares

4. Revisao da Literatura

4.1. Representacdes sociais (concetualizacao)

“Uma representacdo social resulta da interacdo entre os individuos, sendo um
conjunto de explicacdes e ideias comuns a um determinado grupo de individuos e que
permitem a evocagdao de um objeto.”

(Neves, 2012, p. 25)

Foi Durkheim quem, pela primeira vez em 1898, introduziu o conceito de
Representagdes, na Sociologia, falando em Representacdes Coletivas (Neves, 2012, p.
25). “Segundo as representagdes coletivas, todos os fenémenos sociais sdo impostos
ao individuo, tornando-os obrigatérios, conduzindo os individuos a pensar e a se
comportar de uma forma homogénea” (Castro, 2007, p. 21). Partindo deste
pressuposto e aliado ao facto de as representagdes coletivas se criarem na interagao
social, Moscovici define, na sua tese de doutoramento, em 1961, o conceito de
Representacdo Social, pois considera que estas sdo construidas pelos individuos na
partilha de ideias, conhecimento e informacdo do dia-a-dia. Esta partilha é feita
através das tradi¢des, da educacdo e da comunicacdo social (Monchietti e Sanchéz,
2008, p. 145).

Moscovici (1986, cit in Neves, 2010) define entdo Representacdes Sociais como
verdadeiras “teorias do senso comum” através das quais se interpreta e constroi a
realidade social. Estas teorias possuem “duas funcdes: estabelecer uma ordem,
orientando o comportamento dos sujeitos; e permitir a comunicacdo entre estes
através de um ‘codigo’ comum para denominar e classificar situacdes sociais”
(Oliveira, 1995, p. 106).

A representacdo social, ndo é apenas a (re)formulacdo mais ou menos coerente de
um saber, é também a sua interpretacdo e questdo de sentido (Herzlich, 2005) e é
para elaborar esta interpretacdo que dele fazem parte “nog¢des de origem socioldgica,
tais como a ideologia, cultura, norma, valor e nog¢des de origem psicolégica como
imagem, sentimento, pensamento, opinido, atitude” (Negreiros, 1995, p. 20). Também
Moliner, Rateau e Cohen-Scali (2002) consideram que as representacdes sociais
constroem-se a partir de varios materiais com origens diversificadas, sendo uma
parte significativa o resultado de uma base cultural acumulada na sociedade, no
decorrer do seu processo historico.

Moscovici (2003, cit in Neves, 2012) salienta que a representacao social engloba
fenbmenos presentes no quotidiano dos grupos sociais, e tem as suas raizes nos
conceitos elaborados pelo senso comum, nas interagdes continuas e na objetivacao
realizada por cada grupo e que se concretiza num campo especifico de conhecimento.
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“Os individuos ndo se limitam a receber e a processar informacdo, sdo também
construtores de significados e teorizam a realidade social” (Vala, 2002, p. 457).

Existem, segundo Moscovici (2003, cit in Neves, 2012), trés eixos a partir dos
quais se estruturam as componentes de uma representacdo social: as atitudes, a
informacdo e o campo de representacdo. As atitudes dizem respeito a predisposicao
que uma pessoa tem, face a determinado objeto, constituindo uma funcao reguladora
e orientadora do sujeito para a ac¢do; a informacao refere-se aos conhecimentos que
se tem sobre o objeto representado, variando na quantidade e qualidade dos
conhecimentos e segundo o elemento base da inser¢do social, isto é, o nivel
socioecondmico, o grau de instrucdo, a posicdo, proximidade e vivéncia social do
objeto; o campo de representacdo diz respeito a organizacdo e hierarquiza¢do dos
elementos que constituem a propria representagdo social, refere-se a forma como
esses elementos se estruturam (julgamentos, avaliagdes, opinides, ...).

Sabendo que estes trés eixos sdo responsaveis pela estrutura das representacdes
sociais, torna-se essencial perceber como é que se dd este processo. Assim sendo,
Moscovici (2003, cit in Neves, 2012) apresenta as duas faces que constroem uma
representacdo social - uma face figurativa e uma face mais simbdlica, que
correspondem a dois processos: objetivacao e ancoragem.

A objetivacao é o processo através do qual, aquilo que era desconhecido torna-se
familiar, o que era abstracto torna-se concreto, transforma um conceito numa
imagem ou num nucleo figurativo (Santos, 2005). “A objetivacdo une a ideia de nao-
familiaridade com a de realidade, torna-se a verdadeira esséncia da realidade.
Percebida primeiramente como um universo puramente intelectual e remoto, a
objetivacdo aparece, entdo diante dos nossos olhos, fisica e acessivel” (Moscovici,
2003, cit in Braga e Cirino, 2015, p. 166)

JA a ancoragem é caraterizada pela insercdo do objeto num sistema de
pensamentos preexistentes, estabelecendo uma rede de significagdes em torno do
mesmo. Transforma o desconhecido em conhecido, através de categorias ja
conhecidas. Para Moscovici (2003, cit in Santos, 2005, p. 33) “ancorar é classificar e
dar nome a alguma coisa”, ou seja, a partir de categorias preexistentes ajustam-se os
novos objetos.

Compreendemos, entdo, que as representacdes sociais se baseiam em dois
grandes construtos: reproducdo e construcdo. No primeiro, os individuos recebem
estimulos do exterior e emitem uma resposta, neste caso as representacdes sociais
funcionardao como mediador entre o estimulo que o individuo recebe e a resposta que
emite. No que diz respeito a construcdo, as representagdes pressupdem que nao
existe separacdo entre o interior do sujeito e aquilo que o rodeia (Almeida, 2014).

Tal como apresentado a seguir no quadro 1, varios autores atribuem fungdes as
representagoes sociais:
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Quadro 2 - Funcdes atribuidas as Representacdes Sociais. (Neves, 2012, p. 26)

Funcgdes atribuidas as Representacdes Sociais

- Explicam decisdes ou comportamentos de um individuo ou grupo (Abric, 2004, in
Castro, 2007; Vala, 2002 in Castro, 2007; Abric, in Boas, 2004);

- Orientacao de comportamentos e de relacoes sociais (Jodelet, in Castro, 2007; Abric,
in Boas, 2004;

- Permite ao sujeito tornar a realidade compreensivel para si e permite a integracao
daquilo que é novidade (Jodelet, in Castro, 2007; Vala, in Castro, 2007; Abric, in Boas,
2004);

- Diferenciacao de grupos sociais (Vala, in Castro, 2007);
- Definem a identidade do grupo (Abric, in Boas, 2004).

- Classificar os acontecimentos da vida social a partir da interpretacao grupal,
permitindo acdes relativamente a esses acontecimentos (Wachelke & Camargo, 2007).

A construcdo e reproducdo de representagdes sociais é uma sucessdo de
acontecimentos, funcionando com um efeito de ‘bola de neve’ entre o objeto e o
sujeito. “A representacdo [social] é construida, desconstruida, reconstruida,
estruturada e ddo-se alteracdes no coracdo da interacdo com o objeto em causa,
embora a interacdo com o objeto seja determinada a partir da representagdao que o
sujeito constréi” (Garnier e Sauvé, 1998, p. 66).

4.2. Comunicacao Interpessoal

“Comunicar é transmitir a outra pessoa algo que se tem: informacao, sentimentos,
pensamentos ou ideias. O que ndo se tem nao se pode transmitir.”

Guia de Cuidados Paliativos, SECPAL

O National Institute for Clinical Excellence (2004) advoga que a comunica¢do
interpessoal é o processo através do qual os doentes e os cuidadores sdo ajudados a
explorar aspetos e temas e a chegar a decisdes junto dos cuidadores
profissionais/profissionais de saide. Diz-nos ainda que a compreensao mutua torna
esta comunicacdo mais eficaz.

Muitas vezes relacionamo-nos mais facilmente com algumas pessoas do que com
outras. Isto dependera do maior ou menor niumero de diferengas no relacionamento
interpessoal. Quanto maiores forem as diferengas (imagens, esteredtipos,
representacdes diferentes) mais afastada serd a relagdo interpessoal (Almeida, 2014).

Segundo Vagos (2006) a definicdo de comunicacdo pode ser simplificada,
definindo-se como a transmissdo e compreensdo da mensagem que é enviada,
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mediante a utilizacdo de signos comuns (verbais e ndo-verbais). S6 ha comunicagdo
quando aquilo que é transmitido tem significado comum para o emissor e recetor.”
Assim, o processo de comunicagdo, em termos praticos é bastante simples: existe um
emissor que transmite uma mensagem através de um meio de comunica¢do para um
recetor, ficando a aguardar o seu feedback. No entanto a “comunicac¢do interpessoal
ndo se resume a troca de mensagens entre duas ou mais pessoas, nem a mera
transmissdo de informagdes. Trata-se de um processo complexo que envolve
percecdo, compreensao e transmissdo de mensagens por parte de cada sujeito
envolvido na interagdo, considerando-se contexto, cultura, valores individuais,
experiéncias, interesses e expectativas de cada um” (LittleJohn, 1988, p. 35).

Por si s6, o ser humano é um ser comunicacional. Toda a interagdo é comunica¢do
ja que, quer verbalmente quer nao-verbalmente, todas as nossas interacdes
transmitem qualquer mensagem. A comunicagdo verbal é aquela que ocorre por meio
de palavras, com o objetivo de expressar um pensamento, clarificar um facto ou
validar a compreensdo de algo (Silva, 1996). E no entanto necessario juntar-lhe
emocoes, gestos, sentimentos, através da comunicacdo ndo-verbal, que se define
como “uma comunicacdo que ndo recorre a oralidade, baseia-se na linguagem
corporal, contacto ocular, gestos, toque, tom de voz, entre outros” (Grantham, n/d).

A escuta ativa é outro elemento essencial na comunicacdo. Segundo Fachada
(1991) o saber escutar é o grande segredo da comunicagao interpessoal e, por isso, os
bons comunicadores sdo ouvintes atentos, interessados, dando a devida importancia
ao outro, ndo o ignorando. Este tipo de escuta pressupde mostrar disponibilidade,
mostrar interesse, estar atento e ouvir até ao fim sem interromper, dando espago ao
outro para se expressar.

Desta forma, a comunicagdo constitui um processo interpessoal complexo, que
permite, mais do que transmissao, a partilha de informagdes, emogdes, sentimentos,
numa relacdo extremamente complexa (Freixo, 2006).

4.2.1. Estilos comunicacionais
As interacbes sociais diferem de individuo para individuo, de situagdo para
situagdo, ou seja, ndo existem duas pessoas que se relacionem da mesma maneira.

Apesar disto, e apesar das formas diferenciadas como comunicamos com os
outros, possuimos uma forma relativamente constante e carateristica, que no fundo é
o estilo predominante que usamos na maioria das situagdes com os outros.

Um individuo pode expressar-se através de um estilo predominante (que vai
sendo consolidado ao longo do processo de socializacdo), ou conjugar varios estilos
conforme as situacgdes o exigirem (Casares e Moreno, 1998; Moreira, 2004).

Existem quatro estilos de comunicacdo: agressivo, passivo, manipulador e
assertivo (Waters, 1982; Gillen, 2001).
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Fachada, (2012), identifica os quatro estilos de comunicacao, face a transparéncia
da linguagem utilizada e a atitude de respeito pelo outro (quadro 2):

Quadro 3 - Comunicacao Interpessoal (Fachada, 2012)

RESPEITO PELO OUTRO

Alto Baixo

Assertivo Agressivo

Alta

Passivo Manipulador

TRANSPARENCIA DA
LINGUAGEM

Baixa

Fachada (2012) determina trés pressupostos sobre a utilizacdo dos estilos
comunicacionais:

- Todos temos estilos disponiveis para utilizar, dependendo das situaces, mas ha
sempre um estilo predominante;

- O estilo é eficaz ou ndo em fungdo da situacgao;

- Os problemas interpessoais surgem, maioritariamente, quando um determinado
estilo é usado indiscriminadamente, independentemente da situagao.

Os sujeitos que utilizam predominantemente o estilo agressivo tém como objetivo
principal dominar os outros, demonstrando agressividade, muitas vezes humilhando-
os. Estes individuos tém tendéncia a falar muito alto, ndo deixando os outros
expressar-se, desprezando-lhes os direitos. Os que os rodeiam tém tendéncia a ficar
desgastados psicologicamente, por receberam varias vezes criticas de forma
humilhante (Fachada, 2012).

Geralmente sido pessoas que se sentem superiores aos outros e desprezam-nos,
ndo respeitando os seus desejos ou necessidades. Este estilo abrange os
comportamentos autoritarios, dominantes, competitivos e prepotentes. Deste estilo, é
ainda carateristica a ansiedade que é experienciada pelo individuo quando pretende
vencer a todo o custo, fazendo com que ndo tenha em conta os direitos do outro,
defendendo exagerada e unicamente as suas opinides (Casares e Moreno, 1998;
Jardim e Pereira, 2006; Moreira, 2004). Neste estilo, as emoc¢des, pensamentos e
opinides sdo expressos pelo individuo por cima das opinides do outro, o que revela

falta de controlo emocional para determinadas emogdes, como é o caso da raiva
(Jardim e Pereira, 2006; Casares e Moreno, 1998; Casares, 2009).

Podemos resumir as principais carateristicas da pessoa agressiva: procura

dominar os outros, procura atingir os seus objetivos "passando por cima" dos outros,
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desrespeita os outros e os seus direitos, gosta de se impor, recorre ao autoritarismo, é
intolerante, gosta de falar alto para mostrar superioridade, interrompe os outros, nao
os deixando falar, gosta de intimidar com o olhar, utiliza a ironia.

“Curiosamente, o agressivo tem a consciéncia de que se deve proteger de possiveis
ataques e de possiveis manobras dos outros, porque tem a consciéncia de que é mal
compreendido e ndo amado” (Fachada, 2012, p. 183).

Por outro lado, o individuo que adota um estilo de comunicagao passivo, é alguém
que raramente entra em desacordo com os outros. Procurando agradar a todos, acaba
por ser explorado e quase sempre desrespeitado. Tende a subestimar os seus direitos
e sentimentos e procura ndo se envolver em conflitos. Estes individuos sao
caraterizados por serem conformistas, inibidos, submissos (Fachada, 2012).

0 individuo com estilo comunicacional passivo ndo procura os seus direitos ou dar
a sua opinido, sendo facilmente dissuadido e ultrapassado pelos outros, fazendo na
maioria das vezes ndo o que julga como correto, mas o que os outros lhe afirmam
como tal, por medo de ser julgado ou criticado (Vagos, 2006).

O sujeito com este estilo comunicacional apresenta frequentemente as seguintes
carateristicas: nunca manifesta os seus sentimentos, pensamentos e desejos, bloqueia
facilmente em situacdes de interagdo pessoal, ndo gosta de incomodar os outros,
procura o isolamento, para ndo ter de se confrontar, desiste muitas vezes, por achar
que nao vale a pena, deixa-se manipular facilmente, tem um elevado respeito pelos
outros, em prol do respeito por si proprio, manifesta sinais ndo-verbais de ansiedade,
como desviar o olhar, riso nervoso, mexer frequentemente os pés, etc (Fachada,
2012).

O terceiro estilo comunicacional que apresentamos é o manipulador. A pessoa que
utiliza frequentemente este estilo de comunicagdo adota uma postura de
superficialidade nas relagdes interpessoais. Foge do confronto direto e nao se envolve
nas situacdes, nem com as pessoas. E pouco transparente nas suas relacdes e molda o
seu comportamento, conforme as situagdes. Tem um comportamento teatral e tende a
desvalorizar as capacidades do outro.

E mais dificil de identificar uma pessoa com este estilo comunicacional, pois nio se
envolve diretamente com os outros, nem nos acontecimentos. O manipulador ao
intervir realiza manobras de distracdo ou manipulagdo dos sentimentos dos outros,
ndo falando dos seus objetivos (Fachada, 1991).

Um individuo com o estilo de comunicagdo predominantemente manipulador é
um sujeito que aprendeu ao longo do seu desenvolvimento que ndo se podera valer
por si préprio, ndo sera considerado se se apresentar tal qual é. A Unica forma de
obter algum poder é usando e maximizando as falhas dos que sdo mais frageis ou
sensiveis em seu beneficio pessoal, o que acabara por levar, na maioria dos casos, a
cessacdo dessas relacdes (Vagos, 2006).
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Segundo Fachada (2012), o manipulador apresenta também algumas
carateristicas especificas: utiliza os outros como meios para atingir os seus objetivos,
desvaloriza os outros, recorrendo frequentemente ao humor sarcastico, distorce
muitas vezes a informacdo que lhe é dada, manipulando-a consoante o seu interesse,
gosta de se fazer sobressair, sobretudo para impressionar terceiros, adota a tatica da
chantagem, aparentemente estd sempre cheio de boas inten¢des. “A tatica do
manipulador consiste muitas vezes em culpabilizar alguém para obter aquilo que ndo
se atreve a pedir francamente. Quando alguém se lhes refere como manipulador
sentem-se indignados e ofendidos” (Fachada, 2012, p. 187).

Por ultimo surge o estilo de comunicagao assertivo que Fachada (2012) nomeia
também como autoafirmativo, por serem sujeitos capazes de se afirmar e defender os
seus interesses. Um individuo assertivo procura exprimir os seus sentimentos, mas
sem ser a custa dos outros; tem capacidade para realizar uma auto-critica, respeita-se
a si préprio e aos outros, aceitando a diferenca. E auténtico e empatico, esta aberto a
negociacdo e, consequentemente cria um impacto positivo no outro e estabelece e
desenvolve relagdes.

As pessoas que assumem um estilo de comportamento preponderantemente
assertivo sdo capazes de construir relagdes interpessoais construtivas e eficazes, o
que é bastante positivo, ndo s6 nas relagdes de carater profissional, como de carater
pessoal.

A adogcdao de um estilo de comportamento assertivo traduz-se numa elevada
transparéncia de linguagem e de expressao de ideias e sentimentos, mas deixando
sempre espago para que o outro também o faca (Loyd, 1988).

Para Fachada (1991, 2012) a pessoa autoafirmativa é capaz de defender os seus
direitos, os seus interesses e de exprimir os seus sentimentos, pensamentos e
necessidades de forma aberta, direta e honesta. Tem respeito por si proprio e pelos
outros, esta aberto ao compromisso e a negociacdo, aceitando que os outros pensem
de forma diferente de si, respeita as diferencas e ndo as rejeita.

Os individuos com estilo comunicacional predominantemente assertivo tém
algumas carateristicas em comum: frases breves, claras, diretas ao assunto, utilizacdo
do “eu”, distincao entre facto e opinido, sugestdes ndo acompanhadas de conselhos,
critica construtiva, sem censuras, questionam apenas para saber os pensamentos,
opinides e desejos dos outros.

“Ser um sujeito assertivo implica:

- abster-se de julgar e fazer juizos de valor sobre os outros;

- ndo utilizar mimica ou uma entoac¢do opostas ao que se diz por palavras;
- descrever as suas relacdes, mais do que as reagdes dos outros;

- facilitar a expressdao dos sentimentos dos outros e ndao os bloquear” (Fachada,
2012, p. 191).
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4.2.2. Barreiras ao Processo de Comunicacao

Vimos ja que a comunicagdo é um processo essencial nas relacdes do quotidiano
dos sujeitos. Da comunicacdo verbal e ndo-verbal fazem parte trés niveis: conteddo,
expressao emocional e relacdo emissor/recetor (ou, mais particularmente, entre
doente e profissional /familiar), que sao os alicerces de todo o processo (Kristjanson,
2001, p. 70). Como numa casa, é nos alicerces que surgem os problemas de base. No
caso da comunicacdo podem existir erros no conteddo, dificuldades em comunicar
devido as emocdes e/ou dificuldades de comunicacdo devido a complicagdes na
relacdo.

As barreiras sdo um conjunto de fatores que dificultam ou impedem a transmissao
e/ou rececdo da mensagem, no processo de comunicagdo. Dias (2001) faz referéncia a
importancia de conhecer bem quais as barreiras que influenciam a comunicagao:

(..) conhecer alguns dos fatores que podem constituir barreiras a
compreensao, ao sentir e ao agir dos atores sociais, que pretendem interagir, é
0 propdsito que nos orienta. Assim, podemos equacionar que (...) 0s processos
de Comunicacdo Humana, tanto podem facilitar como barrar ou constituir
fontes de ruido as relagdes face a face (p. 31).

Segundo uma Perspetiva Sociologica apresentada por Dias (2001) existem seis
tipos de barreiras a comunicacdo entre os individuos:

- Barreiras pessoais, onde se inserem aspetos como o nivel de conhecimento dos
sujeitos, a aparéncia fisica, a postura e movimento corporal, a expressao facial, o
contacto visual e a fluéncia das palavras e dos gestos.

- Barreiras sociais, que incluem a educagdo, a cultura, crengas, normas sociais e
dogmas religiosos.

- Barreiras fisiol6gicas no caso de existir deficiéncia do aparelho fonoaudiol6gico
e/ou do aparelho visual.

- Barreiras da personalidade onde se inserem a auto-suficiéncia, o congelamento
das avalia¢des, a geografite! e/ou a tendéncia para a complicagdo.

- Barreiras da linguagem, que incluem confusdes entre factos vs opinides e
inferéncias vs observacdes, descuidos nas palavras abstratas, desencontros na
percecdo, indiscriminagcdo quando se atribuem rétulos a pessoas e coisas, polarizacao,
falsa identidade baseada em palavras, polissemia e barreiras verbais provocadas por
palavras ou expressoes causadoras de antagonismos.

1 Geogrdfite esta relacionada com as atitudes das pessoas que se comovem mais com os “mapas” do
que com os “territoérios”. Mapas sdo os sentimentos, imaginagdes, palpites, hipdteses, pressentimentos,
preconceitos, inferéncias, ja os territérios sdo os objetos, as pessoas, as coisas, os acontecimentos
Penteado (1991). O mesmo autor refere que esta como¢do pode traduzir-se em crencas pouco
civilizadas e falta de equilibrio racional para lidar com pessoas, coisas e acontecimentos.
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- Barreiras psicoldgicas onde se inclui o efeito de halo e os tipos pré-determinados.

Pelas varias circunstancias aqui descritas percebemos que nem sempre a
comunicacdo é facil de concretizar. Para ultrapassar estas barreiras a comunicagao
dever o mais “clara, coerente, adequada, oportuna e adaptavel possivel” (Almeida,
2014). As barreiras aqui apresentadas podem surgir isoladamente ou em conjunto,
sendo que quanto mais barreiras existirem mais dificil se tornard o processo
comunicacional.

4.2.3. Assertividade na comunicacao

“Ao mesmo tempo que a actual revolugdo tecnoldgica potencia a facilitacao das
comunicagdes, o homem vai ficando cada vez mais s6. Ha mais comunica¢des mas, na
realidade, menos comunicagao.”

(Autor desconhecido)

A assertividade é uma postura de comportamento, que reflete a capacidade de
defendermos os nossos pontos de vista e a0 mesmo tempo respeitarmos os pontos de
vista dos outros.

Varios autores classificam a assertividade como uma competéncia social, ja que
esta ndo se trata de algo intrinseco, mas antes de uma forma que pode ser aprendida
ao longo das interagdes sociais (Vagos, 2006). Outros autores mostram que a
assertividade pode ser considerada como uma carateristica inerente a personalidade
(Pervin e John, 2001, Arrindell, et al., 1990, cit in Vagos, 2010), dai que possa ser
apreciada em alguns testes de personalidade.

Barnette (2003) diz que “assertividade é a habilidade de honestamente expressar
suas opinides, sentimentos, atitudes e direitos, sem ansiedade indevida, de forma que
ndo viole os direitos dos outros”. Também Moreira (2004) refere que uma outra
componente da assertividade diz respeito a demonstracdo de uma variedade de
emocoes, quer sejam positivas ou negativas.

Trata-se entdo de um comportamento que habilita o individuo a agir no seu
interesse, defender-se em ansiedade excessiva, expressar os seus sentimentos de
forma honesta e adequada, fazendo valer os seus direitos sem negar os dos outros.

A assertividade envolve a comunicacdo direta das necessidades, vontades e
opinides do sujeito, sem interferir com a liberdade dos outros interlocutores. E uma
forma comportamental de comunicagdo que significa afirmar, quer verbalmente, quer
gestualmente, o que eu quero, sinto e penso, dando simultaneamente espaco de
afirmacdo ao outro.
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Para Lloyd (2002), é necessario esfor¢o para atingir a comunicagdo assertiva, mas
esta trard sempre compensagdes positivas. Este autor assegura que seria muito
agradavel se fosse possivel as pessoas assumirem-se como assertivas e manter
permanentemente esta postura. Mas também ressalva que a vida esta cheia de voltas
e reviravoltas e ninguém é ‘consistentemente assertivo’.

Existem algumas atitudes que se coadunam com os individuos que comunicam
assertivamente. Este sujeito é, normalmente, basico, empatico, consegue identificar as
discrepancias e alertar o outro, consegue combater os sentimentos negativos e é
consequente, alertando os outros para os efeitos indesejaveis e consequéncias do seu
comportamento (Loyd, 1988).

O conceito de assertividade vai além do significado escrito nos dicionarios,
caracterizando conduta baseada na sinceridade, honestidade e respeito a si e
ao outro. Assertividade implica a expressao clara de sentimentos e emocgoes,
através de atitudes de abertura e de valorizacdo do outro e de si mesmo. As
pessoas assertivas sdo firmes, defendem seu ponto de vista e direitos,
reconhece as diferencas individuais e assume a responsabilidade pelo seu
comportamento (Bom Sucesso, 2002, p. 138).

“Pode-se dizer que a pessoa assertiva (em a¢do e pensamento) busca mais do que
a auto-afirmacdo. Ela busca também construir um mundo mais justo” (Del Prette e
Del Prette, 2003, p. 133).

Quando nos voltamos para o campo da saude, a assertividade é um ponto a favor
do trabalho dos profissionais e para a confian¢ca dos doentes. Assim, o treino de
competéncias de comunica¢do assertiva permite ao profissional de saide comunicar
de forma mais adequada, dando a possibilidade ao doente de compreender melhor a
informacdo que lhe é transmitida, adquirindo mais confianga no tratamento e
diminua os seus niveis de ansiedade (Ley, 1988).

Joyce-Moniz e Barros (2005), na sua obra sobre psicologia da doenc¢a, pretendem
aproximar os profissionais e cuidadores ao doente, nomeadamente através da
comunicacdo. Assim, estes autores definiram seis tematicas que consideram melhorar
a comunicagdo assertiva do profissional de saiide para com o doente: moderagdo da
expressdo emocional em excesso (é neste aspeto que a falta de assertividade pode ser
mais prejudicial, ja que as falhas de comunicagdo, principalmente de mas noticias,
podem ser geradoras de desconforto e ansiedade para o doente, podendo provocar
emocdes excessivas), facilitagdo da expressdo emocional em défice (neste caso é
importante que, apesar de o doente poder nao reagir e ficar contido em relagdo ao que
lhe esta a acontecer, o profissional de saide demonstre interesse pela condicdo do doente
e 0 encoraje a expressar as suas preocupacdes e emogoes), elaboragdo de perguntas e
pedidos (neste campo destaca-se a necessidade de o profissional estar preparado para
fazer questdes e pedidos complicados, mas também para ter a capacidade de ouvir o
doente sem o interromper constantemente), resposta a perguntas e pedidos
(paralelamente ao ponto anterior, dar respostas ao doente nem sempre € facil, uma
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vez que os seus pedidos podem por em causa questdes éticas importantes e barreiras
intransponiveis), elaboragdo de criticas justas (muitas vezes os profissionais tém
alguma dificuldade em criticar o doente, principalmente por receio das emocgdes
negativas que isto pode desencadear, no entanto a melhor maneira de os
profissionais manifestarem as criticas sera sempre demonstrando que o fazem por
uma questao de cuidado e preocupagdo, mostrando ao doente qual o caminho certo a
seguir) e resposta a criticas justas ou injustas (com a presenca do modelo biomédico,
ao doente restava apoiar-se no profissional de satide e acreditar e aceitar cegamente
tudo o que este lhe transmitia e aconselhava, no entanto hoje em dia com a facilidade
do acesso a informacgdo assistimos a uma maior participacdo do doente no processo
terapéutico, sendo que no caso de algumas expetativas serem defraudadas, o doente
vai atribuir responsabilidade ao profissional de satude, pela confianca depositada.
Esta atribuicdo culposa pode ser justa ou injusta).

4.3. Doente em fim de vida

“Nao existem doentes terminais. Existem pessoas com doencas terminais.”

(Autor desconhecido)

Por muitos anos que viva e por mais metros que percorra na caminhada da vida, o
homem, como ser vivo que é, um dia terminara o seu percurso e a morte sera a sua
meta, seja ela ou ndo uma “morte anunciada” (Osswald, 1999, p. 55).

Segundo Alvarenga (2008), um doente em fim de vida tem diagnoéstico
confirmado, doenca avangada, progressiva e incuravel, sem resposta a qualquer
tratamento especifico, com presenga de sintomas multiplos, intensos e multifatoriais,
que provocam um grande impacto na vida do doente e sua familia e um prognéstico
de vida curto.

Segundo Pires (2001) o doente em fim de vida é aquele que é portador de doenga
com as carateristicas acima referidas por Alvarenga:

- Avancada - prognostico muito limitado, em geral inferior a seis meses de vida;

- Progressiva - presenca de um complexo de sintomas, de rapida evolucao e que
causam sofrimento intenso ao doente e familia;

- Incuravel - tratamentos aplicados sdo ineficazes, isto é, nao é previsivel resposta
a qualquer tratamento especifico.

Franca (2000) segue o mesmo raciocinio e introduz o tipo de cuidados que estas
pessoas devem receber, dizendo que o doente em fim de vida é “aquele que na
evolucdo da sua doenga, nao responde mais a nenhuma medida terapéutica conhecida
e aplicada, sem condig¢des de cura (...), necessitando apenas de cuidados que facultem
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o maximo de conforto e bem-estar (...)” (s/p). Ainda, segundo Pacheco (2002), esta
designacdo é habitualmente “aplicada a todas as pessoas com uma doenca croénica
e/ou incuravel e que se encontram numa fase irreversivel e de agravamento de
sintomas, indicios da proximidade da morte” (p. 54).

Sarah Rodrigues salientou em 2013, na sua tese de mestrado intitulada “A
perspetiva dos profissionais de satde no cuidar do doente em fim de vida”, que sera
mais correto utilizar-se o termo doenca terminal ao invés de doente terminal, pois

a pessoa permanece, na nossa memoria, através das obras que realizou, do
sentido que atribuiu a vida, do significado que teve para outras pessoas e do
sofrimento que experienciou, enquanto o conceito de terminal remete-nos
para a morte. Deste modo, parece que faz mais sentido referir doenga terminal,
porque, embora acreditando que a morte marca o fim da vida, o que deixa de
existir é a doenca (Rodrigues, 2013, p. 25).

Tal como em Rodrigues (2013), também neste trabalho surgiu a necessidade de
distinguir estes dois termos, com a diferenca de que sera usado o termo doente em
fim de vida ao invés de doente terminal, ressalvando assim que o fim de vida nao diz
respeito apenas a morte, mas sim a todo um processo e um periodo que faz parte da
vida, que deve ser vivido e respeitado.

Foi grande a evolucdao dos modelos que guiam a percecdo que temos do ser
humano, em relacio a satide e a doenca. E hoje claro, que a pessoa é mais do que um
ser com carateristicas bioldgicas, é resultado das influéncias do meio (da familia, da
comunidade, do ambiente, da histéria) agregado a forma como estas influéncias sao
integradas por cada um. “A pessoa transcende, assim, a sua condi¢do de individuo da
espécie humana, e torna-se um ser unico, inédito e irrepetivel” (Rossa, 2007, p. 23).

Neste seguimento, todo o ciclo vital de uma pessoa é constituido por processos
que ndo podem ser encarados apenas como biolégicos, ja que estes irdo influenciar de
formas muito variadas a comunidade e relacdes de cada individuo. Fazendo a morte
parte do ciclo da vida, também esta deve ser encarada como um processo que ira
afetar todo um conjunto e ndo apenas a pessoa que morre (ou que se encontra no fim
da sua vida).

O que nos importa sublinhar é que a morte aparece sempre ao homem sob
dois aspectos distintos: numa dimensdo objetiva, como fendmeno natural,
biol6gico e, por isso, inevitavel e idéntico para todos os seres; e numa
dimensao subjectiva, como evento que se dd no homem, que é da ordem
existencial ou vivida e, por isso, tornado humano e diferentemente
experienciado por cada homem (Neves, 1996, p.15).

Um doente em fim de vida carateriza-se como uma pessoa que padece de uma
doenca evolutiva que tras todos os sinais de que a morte sera um desfecho breve, na
medida em que nada podera ser feito para prolongar o tempo de vida, apenas a
qualidade desse tempo.
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Autores como Baron e Feliu (cit in Frias, 2001, pp. 66-67) e Portela e Neto (1999)
mostram-nos ainda um conjunto de carateristicas comuns aos doentes em fim de
vida:

- Deterioracdo evidente e progressiva do estado fisico, acompanhada de
diminuicdo do nivel de consciéncia, desorientacdo e dificuldade na comunicacdo. Este
agravamento pode atingir o coma, o doente pode passar a maior parte ou a totalidade
do dia acamado;

- Dificuldade progressiva na ingestdao e degluticao, com origem na debilidade
crescente ou nas alteracdes do estado de consciéncia, desinteresse pelos alimentos;

- Faléncia de muitos 6rgaos, acompanhada por vezes, de faléncia de controlo de
esfincteres;

- Sintomas fisicos varidveis de acordo com a patologia de base, neste momento as
alteracdes da respiragdo e as perturbagdes da consciéncia possam ganhar relevo;

- Sintomas psicoemocionais: como angustia, agitacdo, crises de medo ou panico,
pesadelos;

- Evidéncia e/ ou perce¢do emocional, verbalizada ou ndo, da realidade da
situacao;

- Auséncia de tratamentos alternativos Uteis para a cura ou sobrevivéncia;
- Complicagdes finais irreversiveis.

O doente em fim de vida tem necessidades muito especificas quer de ordem fisica,
psicoldgica, social, quer espiritual. Ao nivel fisico, dependendo da patologia em causa,
existem sintomas que muito provavelmente terdo de ser controlados, como a dor, a
dispneia, o delirium, entre outros; ao nivel psicolégico e social as necessidades
prendem-se essencialmente com a tomada de consciéncia da evolugdo e
irreversibilidade da doenca e da proximidade da morte, sendo nesta fase essencial a
presenca das pessoas significantes; ao nivel espiritual, nesta fase colocam-se
sucessivas questdes sobre o sentido da vida e muitas pessoas encontram na religido
ou na espiritualidade um apoio para enfrentar esta fase da vida (Pacheco, 2002).

Nesta fase é muito importante que a pessoa em fim de vida seja acompanhada por
profissionais competentes, que estejam preparados para prestar todos os cuidados
necessarios, preservando sempre os direitos de um doente em fim de vida e acima de
tudo de um ser humano. Assim sendo, o doente em fim de vida é possuidor, em
primeiro lugar, de todos os direitos previstos na Declaragdo Universal dos Direitos do
Homem, aprovada 10 de Dezembro de 1948 pela Assembleia Geral das Nagdes
Unidas. Além disto esta ainda abrangido pela Declaragdo de Lisboa, pela Carta dos
Direitos das Pessoas Doentes e pela Carta dos Direitos do Doente Terminal, de 1975
(Rossa, 2007).

Atualmente, neste contexto surgem para as pessoas em fim de vida, questdes e
problemas relacionados com o seu acompanhamento, a verdade na informagdo que
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lhes é prestada, a forma como sdo olhadas, as questdes basicas do viver e do morrer,
do sofrer e do mal sofrer, do tratar e do ndo tratar (Leone, 1997).

Felizmente vivemos um tempo em que se caminha para a importancia dada a
qualidade de vida, e ndo ao querer prolongar a sua duracao a todo e qualquer custo.

4.3.1. Atitudes face ao doente em fim de vida

As atitudes possuem trés fungdes fundamentais: ajudam a definir grupos sociais,
ajudam a estabelecer as nossas identidades e ajudam o nosso pensamento e
comportamento (Schlenker, 1982; Pratkanis, Breckler e Greenwald, 1989).

Nao é ainda consensual a existéncia de uma defini¢cdo especifica de atitude. Para
Neto (1998) existe algo em comum, entre todas as definicdes de varios autores: uma
atitude reenvia uma representacdao mental que corresponde a uma avaliagdo sobre
um objeto. Neste seguimento, Ajzen e Fishbein (1980) definem atitudes como sendo
fatores determinantes na previsdao do comportamento. Porém, realcam que apenas as
atitudes especificas podem ter grande importancia nessa previsao.

Em 1988, Ajzen definiu “atitude” como uma disposi¢do geral para a acao, como
uma tendéncia para responder, de uma forma positiva ou negativa, a um objeto,
pessoa, instituicdo, acontecimento ou situagdo. Para o autor, o conceito de atitude
funciona como um mediador entre a forma de pensar e agir dos individuos.

Segundo Rosenberg e Hovland (1960), a atitude é constituida por trés
componentes: cognitiva, que diz respeito a crencas, conhecimentos e informagdes,
através das quais a atitude é expressa; afetiva, que diz respeito aos sentimentos e
emocdes, que se refletem na atitude; e comportamental que diz respeito aos
processos que permitem ao individuo preparar-se para agir de determinada maneira.

A percecao que os profissionais de saide tém da doenca e da morte, orienta o seu
comportamento/atitude perante o doente e sua familia, incluidos num contexto social
proprio, tendo como subjacente um quadro de referéncia da profissdo e a experiéncia
pessoal e profissional (Correia, 2008).

Os profissionais das ciéncias da saude, das ciéncias sociais e da psicologia sdo os
que mais lidam com o doente em fim de vida, mas todos eles, como todos os outros,
possuem representacdes sociais sobre o que é a morte, o sofrimento, a perda, o que
influencia diretamente as suas atitudes para com o doente, uma vez que as teorias
mais recentes concetualizam as atitudes como avalia¢gdes que estdo relacionadas de
modo complexo com crengas, sentimentos e ac¢des (Lima, 2002).

A educagio que recebemos ndo nos prepara para a dor, para a morte, para a perda.
Como tal, representamos estes acontecimentos de modo mistico ou simbdlico.
Tentamos ignorar a morte e muitos de nds tém medo dela, mesmo sabendo que é a
Unica certeza que temos na vida. Tendemos a usar eufemismos. A tristeza e o
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sofrimento sobressaem na representagcdao do morrer e revelam uma intensidade tanto
maior quanto mais préximo era o falecido (Rodrigues, 2013).

4.4, Comunicacdo em Cuidados Paliativos: competéncias e
desafios

“Listen to the patient, he is telling you the diagnosis.”

Osler, 1904

Silva, et al (n. d.) considera a comunicacdo como um dos pilares mais importantes
dos cuidados paliativos, sendo uma “estratégia terapéutica de intervencdo no
sofrimento” (Barbosa e Neto, 2006, p. 358) e no controlo de sintomas associados a
doencga avangada e terminal. Assim, a comunicacdo é essencial, pois da acesso ao
principio da autonomia, ao consentimento informado, a confianga mutua, a seguranca
e a informacdo que o doente necessita para ser ajudado e ajudar-se a si mesmo.
Permite também uma coordenac¢do imprescindivel entre a equipa multidisciplinar, a
familia e o doente (SECPAL, 1993).

Independentemente da drea de formacao de base, qualquer profissional que cuide
de pessoas em situacdo de doenca deve ter a preocupacdo de aprimorar as suas
habilidades de comunicacdo, para que as relagdes humanas que se venham a
estabelecer sejam o mais positivas e produtivas possivel. Esta necessidade acentua-se
quando falamos de pessoas com uma doencga terminal, pessoas que estdo no fim da
sua vida. Aqui, o profissional, mais do que saber o que dizer, deve ter a capacidade de
saber quando e como falar e, até, quando usar apenas o toque ou o olhar.

A comunicacdo ndo-verbal torna-se crucial nesta fase, tanto entre o doente e o
profissional como entre o doente e a familia. Apesar de ser importante a conversa e a
transmissao de informacdo e opinides, a transmissao de sentimentos e emog¢des é um
referencial muito importante, para quem esta a viver a ultima fase da sua vida.

Hennezel (2002) diz-nos que na relagdo com o doente em fim de vida, para que o
possamos aliviar o seu sofrimento, devemos servir-nos dos nossos afetos. Por vezes o
profissional tem receio de manifestar os seus sentimentos e emogdes, mas é ao fazé-lo
que demonstra aceitar a sua condi¢do humana e a dificuldade em aceitar a finitude da
vida.

Estudos de Barreto, Diaz, Barcia, Gallego, Fontana, Belinchén e Barcia (2006 cit in
Almeida, 2008) mostram que alguns doentes em Cuidados Paliativos procuram
profissionais de sauide para revelar e discutir algumas das suas vontades antecipadas.
Assim, torna-se importante que os profissionais de saide tenham a formacao
adequada para que sejam capazes de dar resposta e enfrentar estas procuras e
necessidades dos doentes em fim de vida. Stedeford (1986, cit in Alvarenga, 2008)
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afirma que “existe maior sofrimento em pacientes com doencas terminais causado
por uma comunicacdo deficiente acerca da doen¢a do que qualquer outro problema,
com excec¢do da dor nao aliviada”(p. 48).

Taube (2003) descreve alguns objetivos da comunica¢ao em Cuidados Paliativos, a
saber: determinar o nivel de compreensdo do doente relativamente a sua condicdo
clinica e prognoéstico; determinar a quantidade de informacdo clinica que o doente
quer saber; determinar o nivel de vontade do doente participar activamente nas
tomadas de decisdes relevantes; determinar se o doente quer partilhar a informacao
disponivel e nas tomadas de decisdo com as suas pessoas significativas; compreender
o doente como ele é, procurando saber qual o significado desta doenca para ele, quais
as suas estratégias de coping, conhecer as suas crencas, valores, dimensdo espiritual,
objetivos, prioridades; perceber qual é a maior fonte de sofrimento para o doente;
determinar as redes de apoio do doente e da familia e, se necessario potencia-las;
facilitar as decisdes que sejam do melhor interesse do doente, mas ter sempre
presente que o doente é auténomo, ativo e superior na sua tomada de decisdo;
atentar nas necessidades emocionais de todos os envolvidos (incluindo a equipa
multidisciplinar), a fim de relevar a sua individualidade e dignidade.

Em Cuidados Paliativos para que a comunicagdo resulte como uma arma
terapéutica é necessario que esta seja eficaz, ou seja, deve trazer um maior
entendimento geral, permitir melhor qualidade de vida e melhor experiéncia
relativamente a percecdo dos cuidados recebidos (National Institute for Clinical
Excellence, 2004). Para cumprir este paradigma e levar a cabo um processo
comunicacional eficaz, é necessario que o profissional esteja preparado e possua

certas competéncias, de entre as quais escuta ativa, compreensdo empatica e
feedback.

No que diz respeito a escuta ativa, esta desenvolve-se em quatro etapas: ouvir,
codificar, interpretar e responder, sendo essenciais para compreender o doente, no
sentido de apreender o contexto e os sentimentos relacionados com a linguagem
verbal e ndo-verbal; em relacio a compreensdo empdtica, esta permite ter a
capacidade de se colocar no lugar do outro e identificar a emo¢do que o doente esta a
vivenciar e a sua causa; por fim, a necessidade de feedback, que permite controlar a
eficacia da comunicagdo, perceber a intencao do recetor e a sua reagdo (Querido, et al,
2010).

Um dos aspetos mais dificeis da comunicagdo em Cuidados Paliativos referido por
profissionais é a transmissdao de mas noticias, quer ao doente quer a familia. A
passagem de informacdo, principalmente informacao que traga grande sofrimento ao
doente e/ou familia deve ser transmitida de acordo com as necessidades
apresentadas por estes. Ninguém deve ser obrigado a ouvir aquilo que ndo quer
saber. Esta previsto na Carta dos Direitos e Deveres dos Doentes que o doente tem o
direito a ser informado sobre a sua situacdo de saide, no entanto ndo se deve ver
obrigado a isso.
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No caso de a decisdo ser de informar, existem linhas orientadoras a ter em conta
para que o doente e/ou a familia ndo recebam noticias como ‘um balde de agua fria’,
como muitas vezes é referido. Com essa preocupagao, Buckman sugeriu em 1992 um
protocolo intitulado How to break bad news: a guide for health care professionals
(Como dar mas noticias: um guia para profissionais de satide), do qual constam seis
fases para a transmissdo de mas noticias, fases que devem ser respeitadas sempre
que possivel. A saber: preparacdo, descobrir o que o doente sabe, descobrir o que o
doente quer saber, partilhar a informacao, responder as emog¢des do doente e por fim
planear o acompanhamento.

Na preparacao deve haver a oportunidade de conhecer bem a situagdo, escolher o
local adequado (tranquilo, confortavel, privado), perceber quem deve estar presente
(quais os elementos da familia e equipa) e definir o objetivo do encontro (introducao
e resumo da histéria clinica). Ao longo da segunda fase é necessario determinar o
grau de informacdo do doente, avaliar expetativas, objetivos e preocupacdes. De
seguida é necessario apurar o que o doente quer saber, dando-lhe oportunidade de
fazer perguntas, ndo dando informagao que ndo seja pedida, e tentando perceber as
preferéncias do doente. No momento de partilhar a informacgdo, a noticia deve ser
dada gradualmente, deve ser dado um “tiro de aviso”, dando a indicacao de que nao se
tratam de boas noticias, devem evitar-se frases muito longas e termos demasiado
técnicos, responder a todas as perguntas que o doente faca, verificar constantemente
a rececao da mensagem e validar, ndo dar falsas esperancgas, mas permitir esperanca
realista, tentar que seja o doente a tirar as suas conclusdes. E natural que apds a
transmissdo da ma noticia haja uma reagdo mais ou menos emocionada, portanto é
necessario responder as emoc¢des do doente, tendo sempre a mao lencos de papel,
aceitar a reacdo do doente, aceitar a negacdo mas ndo pactuar com ela, validar os
sentimentos e respeitar os siléncios e o choro. Por fim deve ser planeado o
acompanhamento ao doente, para que este sinta alguma seguranca e para que saiba
que os profissionais estardo ao seu lado, ajudando a integrar a informacao, prestando
esclarecimentos, mostrando disponibilidade e, sempre que possivel, dar uma boa
noticia (mesmo que nao seja sobre a doenca) (Buckman, 1992).

A informacdo, sendo fornecida ao doente e/ou familia de forma adequada e
atempada, vai minimizar as sensacdes de medo e angustia (Martins, 2008).
Obviamente que a formagdo, o treino de competéncias de comunicacdo, a
personalidade e o estilo comunicacional do profissional que da a noticia, também
influencia a rece¢do da informacao e o feedback dado pelo doente e/ou familia, sendo
que os profissionais tendencialmente assertivos, diminuem os conflitos melhorando
as relagoes interpessoais entre si, consequentemente promovem o bem-estar e a sua
satisfacdo profissional, aumentando o desempenho profissional e a satisfacdo do
doente e da familia.

Em Cuidados Paliativos, o doente e a familia sdo a unidade de cuidados por parte
dos profissionais, atentando no doente como um ser Unico e irrepetivel, por isso
“qualquer forma de comunicacdo, verbal ou ndo verbal, deve traduzir o
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reconhecimento do doente como pessoa, para além da sua doenca” (Chochinov,
2007).

5. Metodologia empirica de investigacao

“Tao importante como chegar a meta, é o caminho que percorremos até 14 chegar.”

(Autor desconhecido)

Tal como refere Fortin (2003), “a investigacdo cientifica é um processo que
permite resolver problemas ligados ao conhecimento dos fenémenos do mundo real
no qual nés vivemos” (p. 15).

Na fase metodolégica o investigador define estratégias, ou seja, os métodos mais
apropriados para conseguir as respostas as questdes colocadas.

Segundo Fortin (2003, p. 15), esta é isto que “permite [ao investigador] descrever,
explicar e predizer factos, acontecimentos ou fendmenos”. O mesmo autor refere que
“o investigador determina os métodos que utilizar para obter as respostas as
questdes de investigacdo colocadas” (p. 40). Além disto, a metodologia permite
definir o desenho de investigacao, a populagdo, a amostra, as varidveis e os métodos
de colheita e analise de dados (Teixeira, 2013).

5.1. Problema e objetivos

Em primeiro lugar, é necessario estabelecer o que se pretende com a investigacao,
qual a questdo de partida e quais sdo os seus objetivos. Ha investigacdes que buscam,
antes de tudo, contribuir para resolver um problema em particular, neste caso deve
identificar-se. Os objetivos devem expressar-se com clareza para evitar possiveis
desvios no processo de investigacdo; sdo os guias de estudo e ha que té-los presentes
durante todo o desenvolvimento da investigacdo. Evidentemente, os objetivos
especificos devem ser congruentes entre si (Sampieri, Colado e Lucio, 2006).

Formulou-se entdo a seguinte questdo: “Qual a relagdo entre as representacdes
sociais do doente em fim de vida e o estilo de comunicagdo dos profissionais e
familiares?”.

Na tentativa de responder a questdo apresentada, define-se como objetivo geral:
compreender se e como as representacdes sociais influenciam a comunicacao com o
doente em fim de vida por parte de familiares e profissionais. Definem-se ainda os
seguintes objetivos especificos:

- Identificar as atitudes dos profissionais para com o doente em fim de vida;

- Identificar as atitudes dos familiares para com o doente em fim de vida;
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- Identificar os estilos comunicacionais utilizados pelos profissionais para
com o doente em fim de vida;

- Identificar os estilos comunicacionais utilizados pelos familiares para com
o doente em fim de vida;

- Compreender se e como as representacdes sociais influenciam a
comunicacdo com o doente em fim de vida por parte de familiares e
profissionais.

5.2. Tipo de estudo
O estudo aqui apresentado trata-se de um estudo maioritariamente quantitativo,
descritivo e exploratorio.

A investigacao de carater quantitativo exige do autor a elabora¢do de um “plano
de investigacdo estruturado, no qual os objetivos e os procedimentos de investigacao
estejam indicados pormenorizadamente” (Carmo e Ferreira, 2008, p. 196).

Carmo e Ferreira (2008) enumeram algumas carateristicas que definem o
paradigma quantitativo, nomeadamente, o facto de ser orientado para o resultado, ser
orientado para a confirmacao de uma teoria ou hipétese e também o facto de conter
dados sélidos e repetiveis.

Devera existir previamente uma revisao de literatura que descreva os objetivos do
trabalho.

A investigacdo descritiva visa obter informacao sobre as carateristicas da amostra.
Esta é normalmente realizada pela administracdo de um questiondrio, entrevista ou
observacdo. Desta destacam-se algumas etapas essenciais e que foram também
cumpridas neste estudo: “definicio do problema, revisao da literatura, formulagdo
das questdes de investigacdo, definicdo da populacdo-alvo, escolha da técnica de
recolha de dados, (...) construcao do instrumento de recolha de dados” (Carmo e
Ferreira, 2008, p. 231).

A investigacao do tipo descritivo realiza-se num contexto exploratorio pois “o
comportamento das varidveis e as relacdes que possam existir entre elas sdo
desconhecidos” (Fortin, 2003, p. 276). O contexto exploratério do estudo permite
“proceder ao reconhecimento de uma realidade pouco estudada” (Carmo e Ferreira,
2008, p. 49) e levantar questdes, procurando solugdes.

5.3. Populacao-alvo

Entende-se por populacdo-alvo o conjunto das pessoas que satisfazem os critérios
de selecdo definidos previamente e que permitem fazer generalizagées. Contudo
como o estudo da populagdo-alvo na sua totalidade é dificilmente exequivel, analisa-
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se a populacdo acessivel, sendo esta, a parte da populacao-alvo a que se tem acesso
(Fortin, 2003).

No caso especifico deste estudo, a populacdo-alvo é o conjunto de profissionais
que colaboram com a UCP do HAJC (N = 26) e os familiares dos doentes internados
nesta UCP (N = 18). Como a recolha de dados foi realizada durante o periodo de
pratica clinica e tratando-se de uma unidade de satide onde ocorrem Obitos com
frequéncia, ndo foi possivel definir quais os familiares a quem seria colocado o
instrumento de recolha de dados, mas apenas o ndmero de familiares, sendo este N =
18 (numero de camas existentes na UCP, correspondentes ao ntimero de doentes
internados). No entanto, no que diz respeito a familiares, apenas foi possivel aplicar
este questiondrio a 17 elementos, uma vez que um dos doentes internados nao é
acompanhado por qualquer familiar, sendo assim impossivel aplicar o instrumento.
Assim, na apresentacao de resultados serdo contemplados apenas 17 familiares (N =
17).

Tabela 3 - Populacao-alvo

POPULACAO

Familiares Profissionais N=

17 26 43

5.4. Instrumento de recolha de dados

Dada a natureza do estudo, o instrumento de recolha de dados escolhido foi o
inquérito por questionario (Apéndice V e VI) que segundo Tuckman (2000), é uma
técnica de investigacdo que permite a recolha de informacdo directamente de um
interveniente na investigacdo através de um conjunto de questdes organizadas
segundo determinada ordem. E uma das técnicas mais utilizadas, pois permite obter
informacdo, sobre determinado fenémeno, através da formulacdo de questdes que
refletem atitudes, opinides, percegdes, interesses e comportamentos de um conjunto
de individuos.

Foram elaborados dois questionarios que, apesar de terem contetidos bastante
semelhantes, possuem linguagens diferentes, por serem dirigidos a dois tipos de
populacdo distintos: profissionais e familiares.

Generalizando, os dois questionarios sdo constituidos por trés partes, uma de
caraterizacdo sociodemografica, uma outra constituida pela Escala de Estilos
Comunicacionais de Fachada (1991) e uma terceira parte constituida por questdes de
escolha multipla e uma questdo de resposta aberta, para determinar atitudes que
levem a representagdes sociais face ao doente em fim de vida. Apresenta-se a seguir
uma explicacao de cada uma destas partes.
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5.4.1. Caraterizacdo Sociodemografica

Entende-se por carateristicas sociodemograficas o conjunto de carateristicas
biolodgicas, socioeconomicoculturais, que estdo presentes na populacdo em estudo e
que podem ser medidas (Juaréz, 2002).

Na Parte A do instrumento de recolha de dados foram colocadas questdes
relativamente a carateristicas sociodemograficas e profissionais, que permitam
identificar melhor a populacdo em estudo. No caso dos familiares questionou-se a
idade, o sexo, as habilitagdes literarias, a profissao, a area residencial, a existéncia e
tempo de experiéncia de cuidado a familiares em fim de vida e o grau de parentesco
com os mesmos. Aos profissionais foi questionada também a idade, sexo, as
habilitacdes literarias, a profissao, a existéncia de formagao em Cuidados Paliativos e
o tempo de trabalho em Cuidados Paliativos.

5.4.2. Escala de Estilos Comunicacionais

A parte B do inquérito é constituida pela Escala de Estilos Comunicacionais
adaptada por Fachada (1991). Esta é uma escala constituida originalmente por 60
itens com afirmacdes, e tem como principal objetivo determinar o estilo
comunicacional predominantemente utilizado pelo inquirido.

Todas as afirmacgdes correspondem a um dos estilos comunicacionais: agressivo,
passivo, assertivo ou manipulador. Na escala original as frases foram classificadas e
distribuidas por quatro colunas correspondentes aos quatro estilos (Apéndice VII).

Esta escala ndo foi elaborada inicialmente para ser aplicada no ambito dos
Cuidados Paliativos, assim sendo teve de passar por um processo de adaptacdo e
posterior discussdo com peritos em lingua portuguesa e em cuidados paliativos. A
Professora Doutora Teresa Gongalves (professora de Lingua Portuguesa na Escola
Superior de Educacdo, do Instituto Politécnico de Castelo Branco) e a Professora
Doutora Ana Paula Sapeta (especialista em Cuidados Paliativos e professora da Escola
Superior de Saude Dr. Lopes Dias, do Instituto Politécnico de Castelo Branco)
analisaram a escala em termos de conteddo, gramatica e semantica, tendo sugerido
algumas alteragdes ao nivel do portugués e do conteddo, de forma a torna-la mais
percetivel aos participantes e a adapta-la a temdatica em estudo. Além disso, foi
também sugerido que a escala fosse reduzida a um maximo de 40 itens, para evitar a
desmotivacdo dos participantes. Estas alteragdes sao apresentadas no apéndice VIII e
IX, bem como a nova distribuicdo dos itens de acordo com os estilos comunicacionais.

Na analise de dados desta escala devera ser atribuido um ponto a cada frase que
tenha uma resposta afirmativa (SIM). O total dos pontos indica o grau da tendéncia
para cada estilo comunicacional (Fachada, 1991).
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5.4.3. Atitudes face ao doente em fim de vida

A Parte C do questionario é constituida por questdes de escolha multipla e uma
questao de resposta aberta. As questdes presentes nesta parte tém por objetivo
perceber o tipo de atitudes que existem por parte dos profissionais e dos familiares
para com o doente em fim de vida.

Para que a construcdo das questdes fosse possivel, estas foram distribuidas por
trés categorias (relagdes e comunicacdo; questdes pessoais; necessidades e
autoimagem), através das quais se pode compreender o tipo de atitude que familiares
e profissionais possuem em relacao a estes temas, perante um doente em fim de vida.
Na tabela 4 podemos verificar essa distribuicao.

Tabela 4 - Distribuicao dos itens por categoria da parte C

Categoria Questoes
Relagdes e Comunicacao 4,8,9,11
Questdes pessoais 1,5,7,10
Necessidades e autoimagem 2,3,6,12

Apés a elaboracdo das questdes, estas foram validadas pela Professora Doutora
Ana Paula Sapeta, que sugeriu algumas alteragdes no que diz respeito a linguagem
utilizada, para evitar influenciar os inquiridos, bem como na constru¢do da ultima
questdo, determinando o que realmente se pretendia saber. Foram realizadas as
alteracoes propostas.

A ultima questdo da parte C é uma questao de resposta aberta e nela é pedido aos
participantes que enumerem necessidades apresentadas pelos doentes em fim de
vida e dificuldades que sintam ao prestar-lhes cuidados. Esta foi uma questdo
sugerida pela Prof2 Dr2 Ana Paula Sapeta, aquando da sua validagdo ao questionario.

5.5. Procedimento e Tratamento de Dados

Apés a validagdo por parte dos especialistas e elaboracdo da versado final dos
questionarios, o procedimento de aplicacdo consistiu, numa primeira fase, em fazer
um contacto 3 Comissido de Etica do HAJC, a fim de formalizar um pedido de
autorizacao para recolha de informacgao, através de um instrumento de recolha de
dados (inquérito por questiondrio). Foi entregue, a esta comissao, um pedido de
autorizacdo formal, um comprovativo de aprovacao da investigagdo por parte da
instituicdo de ensino, o formulario de consentimento informado a ser entregue aos
participantes e um resumo do contetdo do instrumento de recolha de dados (nao foi
entregue uma cdpia do instrumento, devido ao facto de alguns elementos da
Comissdo de Etica serem futuros participantes do estudo).
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Apés a aprovacgdo por parte da Comissdo (anexo V), procedeu-se a aplicacdo dos
questionarios no periodo entre 14 e 28 de junho de 2016. Foi solicitada a melhor
colaboragdo aos participantes tendo sido, antes de mais, explicado o procedimento de
aplicacdo dos questiondrios, contetdo, forma de preenchimento e foi assinado o
consentimento informado. Foi explicado aos participantes que todas as questdes se
referem as vivéncias com doentes em fim de vida, em Cuidados Paliativos. A
administracdo dos questiondarios realizou-se na sala de apoio a familia e na sala de
reunioes da unidade, dependendo da disponibilidade dos espacos.

No geral ndo existiram dificuldades, por parte dos participantes, no
preenchimento dos questionarios, tendo este demorado cerca de 15 a 20 minutos (no
caso dos profissionais) e uma média de 20 a 25 minutos (no caso dos familiares). A
discrepancia no tempo de preenchimento deve-se ao facto de existirem dificuldades
de leitura por parte de alguns familiares, causada pelo baixo grau de instrucdo. No
final do preenchimento do questionario foi agradecida a colaboragcdo dos
participantes.

Os dados recolhidos foram armazenados em computador, usando o programa
Microsoft Excel 2010, através do qual foram construidas tabelas de analise
quantitativa.

Numa primeira fase a analise dos dados comecgou por ser feita de forma
quantitativa, verificando a frequéncia das respostas dadas pelos inquiridos. Criaram-
se tabelas de frequéncia e percentagem para cada um dos dados da caraterizacdo
sociodemografica, para as respostas dadas na Escala de Estilos Comunicacionais e
para as respostas dadas nas questdes relativas a Atitudes face ao doente em fim de
vida. Estas tabelas serdo analisadas mais a frente, no capitulo da apresentacao de
resultados.

Seguidamente foi verificado o estilo comunicacional predominantemente utilizado
pelos sujeitos, através da distribuicao de itens previamente definida, tendo sido feita
a contagem de todas as respostas ‘SIM’ de cada inquérito.

Para proceder a andlise das respostas dadas na parte C do questionario sera
realizada a andlise da frequéncia de respostas dadas e, posteriormente, analisada a
relacdo entre as questdes.

Para analisar a questao de reposta aberta foi realizada analise de contetdo a cada
um dos questionarios e foi construida uma tabela de analise.

A técnica de andlise de contetido é reconhecida como um “conjunto de técnicas de
anadlise de comunicagdes, que utiliza procedimentos sistemdticos e objetivos de
descricdo do conteido das mensagens” (Bardin, 2006, p. 38). A andlise de conteddo
“constitui-se em bem mais do que uma simples técnica de andlise de dados,
representando uma abordagem metodolégica com carateristicas e possibilidades
proéprias (...) [e] compreende procedimentos especiais para processamento de dados
cientificos” (Moraes, 1999, p. 7).
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Neste caso em concreto, tratando-se de um estudo exploratério em que nao
existem hipéteses para verificar, os temas foram definidos com base nas duas
abordagens que a questdo requeria: necessidades e dificuldades, enquanto as
categorias foram definidas a posteriori, de acordo com as respostas obtidas.

Serd por fim averiguada a relacdo existente entre os estilos comunicacionais e as
representacdes sociais verificadas nas atitudes por parte de profissionais e familiares.

6. Apresentacao dos resultados

Neste capitulo, serdo apresentados os resultados provenientes da analise dos
dados recolhidos. Uma vez que os questiondrios foram aplicados a dois grupos
diferentes (profissionais e familiares), ao longo do capitulo sera entdo apresentada
uma parte destinada aos familiares e uma aos profissionais.

6.1. Analise descritiva

6.1.1 Caraterizacao sociodemografica

Neste estudo participaram profissionais (que trabalham diretamente com doentes
em fim de vida em ambiente hospitalar, mais precisamente numa unidade de
cuidados paliativos e em equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos) e
familiares de doentes em fim de vida.

Profissionais

Na tabela 5 apresenta-se os dados sociodemograficos desta parte da populacdo em
estudo (profissionais).

Em relacdo a variavel Idade verificou-se que a média de idades dos inquiridos
situa-se nos 42,8 anos, sendo a idade minima 23 anos e a idade maxima de 58 anos.
Um dos profissionais ndo indicou a sua idade, pelo que esta variavel se refere apenas
a 25 profissionais.

No que diz respeito a variavel Sexo, a populacdo é constituida por 21 individuos
do sexo feminino (80,8%) e cinco do sexo masculino (19,2%).

Relativamente as habilitacdes literarias, 14 (53,9%) profissionais sdo licenciados,
quatro (15,4%) tém um metrado e oito (30,8%) possuem outra habilitagdo literaria.

Em relagdo a profissdo, oito (30,8%) sao Assistentes Operacionais, um é (3,9%)
Assistente Social, 14 (53,8%) sdo enfermeiros, dois (7,7%) sdo médicos e um (3,9%)
psicélogo.

No que concerne a terem formacdo em cuidados paliativos, 7 profissionais
(26,9%) ndo tém nenhum tipo de formacgdo, 11 (42,3%) possuem formacao basica, 4
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(15,4%) possuem formacdo intermédia e também 4 (15,4%) possuem formacao
avangada.

Através desta analise constatamos ainda que a maioria dos profissionais (65,4%)
trabalha ha mais de trés anos em Cuidados Paliativos (17 profissionais), 8 (30,8%)
trabalham entre um e trés anos e apenas um sujeito (3,9%) trabalha ha menos de um
ano.

Tabela 5 - Caraterizacao Sociodemografica dos Profissionais

MEDIA DESVIO MiNIMO MAXIMO
PADRAO
IDADE 42,8 10,7 23 58
FREQUENCIA PERCENTAGEM
Masculino 5 19,3%
SEXO0
Feminino 21 80,8%
3 Licenciatura 14 53,9%
HABILITACOES .
LITERARIAS Mestrado 4 15,4%
Outro 8 30,8%
Assistente 8 30,8%
Operacional
Assistente Social 1 3,9%
PROFISSAO Enfermeiro/a 14 53,9%
Médico/a 2 7,7%
Psicélogo/a 1 3,9%
Nenhuma 7 26,9%
Formacgdo Basica 11 42,3%
FORMACAO EM Formacgao 4 15,4%
CuipADOS Intermédia
PALIATIVOS
Formacgao 4 15,4%
Avancada
0,
EXPERIENCIA EM <1ano 1 39%
CUIDADOS 1 - 3 anos 8 30,8%
PALIATIVOS > 3 anos 17 65,4%
Familiares

Na tabela 6 apresenta-se os dados sociodemograficos desta parte da populagao em

estudo (familiares).
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Em relacdo a variavel Idade verificou-se que a média de idades dos inquiridos
situa-se nos 57 anos, sendo a idade minima 36 anos e a idade maxima de 82 anos.

No que diz respeito a variavel Sexo, a populacdo é constituida por 14 individuos
do sexo feminino (82,4%) e trés do sexo masculino (17,6%).

Relativamente as habilitagdes literarias, 11 (64,7%) familiares tém habilitagdes
inferiores ao 92 ano de escolaridade, dois (23,5%) possuem habilitacdo entre 0 92 e o
129 ano, dois (11,8%) sdo licenciados e nenhum dos familiares inquiridos possui
mestrado ou outra habilitagao.

Em relagdo a profissdo, cinco (29,4%) familiares tém ocupagdo profissional de
Doméstica, verificou-se uma (5,9%) costureira, um (5,9%) ajudante familiar, um
(5,9%) cozinheiro, um (5,9%) eletricista, uma (5,9%) funcionaria de hotel, um (5,9%)
militar, uma (5,9%) paramédica militar, um (5,9%) técnico de material ortopédico,
duas assistentes operacionais (11,8%) e dois operarios fabris (11,8%).

Verificou-se, em relacdo a area de residéncia, que 13 (76,5%) familiares vivem em
area urbana e os restantes quatro (23,5%) em area rural.

Quando questionados sobre o facto de serem cuidadores de um familiar em fim de
vida, todos (100%) responderam ‘sim’.

No que diz respeito ao grau de parentesco em relacdo ao doente em fim de vida,
sete (41,2%) sao conjuges, seis (35,3%) sao filhos/as, dois (11,8%) sdo irmaos/as e
dois (11,8%) tém outro tipo de grau de parentesco com o doente.

Relativamente ao tempo de cuidado a um familiar em fim de vida, oito (47,1%)

cuidam de um familiar nesta condigdo ha menos de um ano, cinco (29,4%) entre um a
trés anos e quatro (23,5%) ha mais de trés anos.

Tabela 6 - Caraterizacao Sociodemografica dos Familiares

MEDIA DESVIO PADRAO MiNIMO MAXIMO

IDADE 57 13,4 36 82

FREQUENCIA | PERCENTAGEM
Masculino 3 17,6%
SEX0 —
Feminino 14 82,4%
<9%ano 11 64,7%
92-1223ano 4 23,5%
HABILITACOES
Mestrado 0 -
Outro 0 -
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Ajudante Familiar 1 5,9%
Assistente 2 11,8%
Operacional /Técnica
Costureira 1 5,9%
Cozinheiro 1 5,9%
PROFISSAO Domeéstica 5 29,4%
Eletricista 1 5,9%
Funcionaria de Hotel 1 5,9%
Militar 1 5,9%
Operaria Fabril 2 11,8%
Paramédica Militar 1 5,9%
Técnico Material 1 5,9%
Ortopédico
p Rural 4 23,5%
AREA
RESIDENCIAL Urbana 13 76,5%
Sim 17 100%
CUIDADOR
Nao 0 -
Conjuge 7 41,2%
Filho/a 6 35,3%
Irmdo/a 2 11,8%
PARENTESCO
Neto/a 0 -
Pai/Mae 0 -
Outro 2 11,8%
<1ano 8 47,1%
TEMPO DE 1 -3 anos 5 29,4%
CuIbADO > 3 anos 4 23,5%

6.1.2. Escala de Estilos Comunicacionais
Tal como podemos ver em Fachada (2012), nenhum sujeito utiliza apenas um
estilo comunicacional. Existe um estilo predominantemente utilizado, no entanto,
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todos, em certos momentos, nos servimos de qualquer um dos estilos, de acordo com
a situacdo que vivenciamos.

O que se apresenta a seguir sao os resultados obtidos na EEC quer por parte dos
profissionais, quer por parte dos familiares.

Profissionais

No que diz respeito ao estilo passivo, verifica-se a existéncia de frequéncias
significativas em algumas das questdes referentes a este estilo. Como podemos
observar na tabela 7 os itens 6 (Ndo sou capaz de recusar certas tarefas, mesmo que
ndo facam parte das minhas fungdes), 25 (Tenho a preocupagdo de ndo incomodar o
doente em fim de vida), 35 (Sou obediente e tenho uma vida simples; as vezes até me
deixo explorar um pouco) e 40 (Ndo gosto de ser mal visto/a) tém percentagens
bastante significativas de resposta SIM, com 50%, 84,6%, 61,5% e 92,3%
respetivamente. No entanto, em questdes que remetem para a realizacdo de tarefas
dentro de determinado prazo, os profissionais ndo revelam qualquer passividade,
sendo que nenhum respondeu afirmativamente as questdoes 13 (Deixo muitas vezes
um trabalho a meio sem o acabar) e 19 (Tenho tendéncia para deixar para mais tarde
as coisas que tenho para fazer).

Tabela 7 - Frequéncia de respostas para o estilo passivo (profissionais)

Estilo Passivo
Itens | Frequéncia | Percentagem
(%)
1 8 30,8
6 13 50
11 3 11,5
12 6 23,1
13 0 -
19 0 -
25 22 84,6
35 16 61,5
36 9 34,6
40 24 92,3
Média 10,1 38,8

Em relacdo ao estilo agressivo, verifica-se também a existéncia de frequéncias
significativas em algumas das questdes referentes a este estilo. Na tabela 8 podemos
verificar que os itens 7 (Vdrias vezes sou julgado/a por ter uma opinido contrdria), 21
(E preciso muita coisa para me intimidar) e 27 (Ndo tenho receio de enfrentar os
desafios perigosos e arriscados) tém percentagens significativas de resposta SIM, com
57,7%, 46,2%, 61,5% e 92,3% respetivamente. No entanto, em questdes que remetem
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para a comunica¢do com o doente em fim de vida, no ambito do estilo agressivo, todos
os profissionais admitem nao ter dificuldades em escutar o doente em fim de vida e
ndo lhe cortam a palavra, respondendo negativamente aos itens 8 (Tenho dificuldade
em escutar o doente em fim de vida) e 16 (Sou um/a “fala-barato” e corto a palavra do
doente em fim de vida sem me dar conta disso).

Tabela 8 - Frequéncia de respostas para o estilo agressivo (profissionais)

Estilo Agressivo
Itens | Frequéncia | Percentagem
(%)
4 1 3,9
5 11 42,3
7 15 57,7
8 0 -
16 0 -
17 8 30,8
21 12 46,2
27 16 61,5
34 3 11,5
37 5 19,2
Média 7,1 27,3

No que concerne ao estilo manipulador (tabela 9), os itens 10 (Consideram-me,
geralmente, bastante “astucioso/a” e hdbil nas relagées com o doente em fim de vida),
18 (Em geral, sei o que é preciso fazer; isso é importante para ser bem-sucedido), 22
(Sei tirar partido do “sistema”, sou “desenrascado/a”) e 33 (O elogio ainda é um bom
meio de se obter o que se pretende) tém percentagens bastante significativas de
resposta SIM, com 69,2%, 84,6%, 65,4% e 61,5% respetivamente. No entanto, todos
os sujeitos admitem que criar conflitos ndo é a melhor solugdo na relagdo com o
doente ao invés de reduzir tensdes, tendo respondido os 26 profissionais
negativamente ao item 28 (Criar conflitos com o doente em fim de vida pode ser mais
eficaz do que reduzir as tensoes).

Tabela 9 - Frequéncia de respostas para o estilo manipulador (profissionais)

Estilo Manipulador
Itens | Frequéncia | Percentagem

(%)

3 8 30,8

9 12 46,2

10 18 69,2

15 1 3,9

18 22 84,6
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22 17 65,4
28 0 -
32 11 42,3
33 16 61,5
38 2 7,7
Média 10,7 41,2

No que respeita ao estilo assertivo (tabela 10), todos os itens tém percentagens de
respostas afirmativas elevadas, variando entre os 53,9% na questdo 26 (Ndo tenho
receio de falar em publico) e os 100% no item 30 (Sei escutar e ndo corto a palavra do
doente em fim de vida).

Tabela 10 - Frequéncia de respostas para o estilo assertivo (profissionais)

Estilo Assertivo

Itens | Frequéncia | Percentagem
(%)
2 25 96,2
14 21 80,8
20 21 80,8
23 25 96,2
24 19 73,1
26 14 53,9
29 18 69,2
30 26 100
31 22 84,6
39 23 88,5
Média 21,4 82,3

Na tabela 11 apresenta-se o resultado geral em fun¢do dos participantes. Esta
tabela é apenas indicativa do estilo comunicacional predominante geral dos
profissionais. Destaca-se que em 100% dos participantes predomina o estilo
assertivo, correspondendo aos 26 profissionais, no entanto como podemos ver nas
tabelas anteriores, este valor ndo pode ser lido de forma literal.

Tabela 11 - Estilo Comunicacional Predominante dos Profissionais

FREQUENCIA PERCENTAGEM
ESTILO AGRESSIVO 0 0
ESTILO ASSERTIVO 26 100
ESTILO MANIPULADOR 0 0
ESTILO PASSIVO 0 0

60



Relatorio de Pratica Clinica
Representagées Sociais do Doente em Fim de Vida e a Influéncia na Comunicagdo de Profissionais e Familiares

Através da andlise das tabelas 7, 8, 9 e 10 podemos verificar que mais sujeitos
responderam afirmativamente a questdes que remetem para o estilo assertivo, do
que para qualquer outro estilo (uma média de 82,3%). No entanto, ndo podemos
ignorar o facto de existirem bastantes respostas afirmativas nos restantes estilos,
sendo que o estilo passivo e o estilo manipulador se situam em segunda e terceira
posicdo no que diz respeito ao ndmero de sujeitos que deram repostas positivas aos
itens destes estilos. Por ultimo, e em menor numero aparecem as respostas
afirmativas aos itens do estilo agressivo, que foram dadas por uma média de 7,1
sujeitos (27,3%).

Verificamos ainda, através da anadlise individual dos questionarios que existem
dois profissionais, cujas respostas dos estilos assertivo e manipulador sdo separadas
apenas por um ponto, na contagem das respostas SIM, pelo que seria impossivel
afirmar qual o seu estilo comunicacional.

Assim sendo, apesar de o estilo assertivo ser predominante em todos os
profissionais, nao podemos excluir a contagem de respostas dos restantes estilos.

Familiares

No que diz respeito ao estilo passivo, verifica-se a existéncia de frequéncias
significativas em algumas das questdes referentes a este estilo. Como podemos
observar na tabela 12 os itens 1 (Digo muitas vezes que sim ao meu familiar quando no
fundo quero dizer ndo), 6 (Ndo sou capaz de recusar certas tarefas, mesmo que ndo
fagam parte das minhas fungées), 25 (Tenho a preocupagdo de ndo incomodar o meu
familiar), 35 (Sou obediente e tenho uma vida simples; as vezes até me deixo explorar
um pouco) e 40 (Ndo gosto de ser mal visto/a) tém percentagens bastante
significativas de resposta SIM, com 70,6%, 100%, 88,2%, 88,2% e 100%
respetivamente. No entanto, em questdes que remetem para a realizacdo de tarefas
dentro de determinado prazo, os familiares ndo revelam grande passividade, sendo
que apenas dois responderam afirmativamente a questao 13 (Deixo muitas vezes um
trabalho a meio sem o acabar) e um a questdo 19 (Tenho tendéncia para deixar para
mais tarde as coisas que tenho para fazer).

Tabela 12 - Frequéncia de respostas para o estilo passivo (familiares)

Estilo Passivo
Itens | Frequéncia | Percentagem

(%)
1 12 70,6

6 17 100
11 8 47,1
12 4 23,5
13 2 11,8

19 1 59
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25 15 88,2
35 15 88,2
36 6 35,3
40 17 100
Média 9,7 57,1

Em relacdo ao estilo agressivo, verifica-se também a existéncia de frequéncias
significativas em algumas das questdes referentes a este estilo. Na tabela 13 podemos
verificar que os itens 5 (Ndo receio criticar o meu familiar e dizer-lhe aquilo que
penso), 7 (Vdrias vezes sou julgado/a por ter uma opinido contrdria), 21 (E preciso
muita coisa para me intimidar) e 27 (Ndo tenho receio de enfrentar os desafios
perigosos e arriscados) tém percentagens significativas de resposta SIM, com 70,6%,
52,9%, 58,8% e 82,4% respetivamente. No entanto, em alguns itens que remetem
para a comunicacdo com o familiar, no ambito do estilo agressivo, trés sujeitos
revelam ser autoritarios com o familiar (4. Sou, a maior parte das vezes, uma pessoa
autoritdria e decidida com o meu familiar), um admite ter dificuldades em escutar o
familiar (8. Tenho dificuldade em escutar o meu familiar), dois respondem SIM ao item
16 (Sou um/a “fala-barato” e corto a palavra do meu familiar sem me dar conta disso) e
apenas trés afirmam ter dificuldades em controlar o tempo disponivel para falar (34.
Tenho dificuldades em controlar o tempo em que estou no uso da palavra).

Tabela 13 - Frequéncia de respostas para o estilo agressivo (familiares)

Estilo Agressivo
Itens | Frequéncia | Percentagem

(%)
4 3 17,7
5 12 70,6
7 9 52,9

8 1 59
16 2 11,8
17 7 41,2
21 10 58,8
27 14 82,4
34 3 17,7
37 5 29,4
Média 6,6 38,8
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No que concerne ao estilo manipulador (tabela 14), os itens 9 (Fago tudo o que
posso para ndo dar nas vistas e tenho-me dado bem com isso), 10 (Consideram-me,
geralmente, bastante “astucioso/a” e habil nas relagbes com o meu familiar), 18 (Em
geral, sei o que é preciso fazer; isso é importante para ser bem-sucedido), 22 (Sei tirar
partido do “sistema”, sou “desenrascado/a”), 32 (Tenho jeito para “levar as pessoas” e
fazer impor as minhas ideias) e 33 (O elogio ainda é um bom meio de se obter o que se
pretende) tém percentagens bastante significativas de resposta SIM, com 82,4%,
70,6%, 100%, 82,4%, 52,9% e 58,8% respetivamente. No entanto, apenas um sujeito
admite que criar conflitos é a melhor solucdo na relagdo com o familiar ao invés de
reduzir tensoes, tendo respondido afirmativamente ao item 28 (Criar conflitos com o
meu familiar pode ser mais eficaz do que reduzir as tensées); dois familiares
responderam SIM aos itens que referem que a manipulacdo, nomeadamente através
de ‘fitas’ é a melhor maneira de conseguir chegar ao familiar (15. Faco “fitas” muitas
vezes. E a melhor maneira de conseguir o que quero e 38. Manipular o meu familiar é,
muitas vezes, a inica maneira prdtica para obter o que quero).

Tabela 14 - Frequéncia de respostas para o estilo manipulador (familiares)

Estilo Manipulador
Itens | Frequéncia | Percentagem

(%)
3 5 29,4
9 14 82,4
10 12 70,6
15 2 11,8
18 17 100
22 14 82,4

28 1 59
32 9 52,9
33 10 58,8
38 3 17,7
Média 8,7 51,2

No que respeita ao estilo assertivo (tabela 15), todos os itens tém percentagens de
respostas afirmativas elevadas, variando entre os 76,5% na questao 26 (Ndo tenho
receio de falar em publico) e os 100% nos itens 14 (Sinto-me bastante a vontade nas
relagdes face a face com o meu familiar), 30 (Sei escutar e ndo corto a palavra do meu
familiar) e 39 (Sei, em geral, protestar com eficdcia, sem agressividade excessiva).
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Tabela 15 - Frequéncia de respostas para o estilo assertivo (familiares)

Estilo Assertivo

Itens | Frequéncia | Percentagem
(%)
2 14 82,4
14 17 100
20 14 82,4
23 17 100
24 16 94,1
26 13 76,5
29 16 94,1
30 17 100
31 14 82,4
39 17 100
Média 15,5 91,2

Na tabela 16 apresenta-se o resultado geral em fun¢do dos participantes. Esta
tabela é apenas indicativa do estilo comunicacional predominante geral dos
familiares. Verificamos que em 14 (82,3%) dos familiares predomina o estilo
assertivo, em dois familiares predomina o estilo manipulador e num familiar o estilo
passivo, no entanto como podemos ver nas tabelas anteriores, este valor nao pode ser
lido de forma literal.

Tabela 16 - Estilo Comunicacional Predominante dos Familiares

FREQUENCIA PERCENTAGEM
ESTILO AGRESSIVO 0 0
ESTILO ASSERTIVO 14 82,3
ESTILO MANIPULADOR 2 11,8
ESTILO PASSIVO 1 59

Através da analise das tabelas 12, 13, 14 e 15 podemos verificar que mais sujeitos
responderam afirmativamente a questdes que remetem para o estilo assertivo, do
que para qualquer outro estilo (uma média de 91,2%). No entanto, ndo podemos
ignorar o facto de existirem, tal como no grupo dos profissionais, bastantes respostas
afirmativas nos restantes estilos, sendo que o estilo passivo e o estilo manipulador se
situam em segunda e terceira posicao no que diz respeito ao nimero de sujeitos que
deram repostas positivas aos itens destes estilos. Por ultimo, e em menor nimero
aparecem as respostas afirmativas aos itens do estilo agressivo, que foram dadas por
uma média de 6,6 sujeitos (38,8%).
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Verificamos ainda, através da analise individual dos questionarios, que existem
dois familiares que rednem maior pontuacdo no estilo manipulador, do que em
qualquer outro estilo, e um familiar que tem maior pontuagdo no estilo passivo.

Assim sendo, apesar de o estilo assertivo ser predominante na maioria dos
familiares, ndo podemos excluir a contagem de respostas dos restantes estilos, ja que
estes tém resultados manifestamente significativos.

6.1.3. Atitudes face ao doente em fim de vida

Tal como vimos, a atitude é normalmente definida como a disposi¢do ou tendéncia
de responder positiva ou negativamente a certas coisas (ideias, objetos, pessoas,
situagoes).

O que se apresenta a seguir sao os resultados obtidos nas questdes de escolha
multipla da parte C do inquérito, colocadas aos profissionais e aos familiares, na
tentativa de conhecer as atitudes que os inquiridos tém perante um doente em fim de
vida.

Como ja foi referido as questdes estao distribuidas por trés categorias: relagdes e
comunicacdo (4, 8, 9 e 11), questdes pessoais (1, 5, 7 e 10) e necessidades e
autoimagem (2, 3, 6 e 12). E segundo esta distribuicdo que a anélise de dados sera
apresentada.

Profissionais

Relac6es e Comunicacio

Na tabela 17 observamos que, no que diz respeito a envolvéncia da familia nos
ultimos tempos de vida do doente, 69,2% dos profissionais afirma que a familia “é um
elo de ligagdo muito importante nesta fase”, enquanto 30,8% considera que
“deveriam estar mais presentes”.

Tabela 17 - Questao 4

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
4. Para si, enquanto profissional, é a) 18 69,2
muito importante a envolvéncia da
familia nos ultimos tempos de vida b) 0 )
do doente? c) 8 30,8
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Através da tabela 18 verifica-se que a totalidade dos profissionais julga ser
positivo para o doente em fim de vida partilhar medos, angustias e desejos com os
profissionais.

Tabela 18 - Questao 8

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
8. E positivo que os doentes em a) 0 -
fim de vida partilhem os seus
medos, angustias e desejos com os b) 26 100
profissionais? c) 0 -

Podemos verificar, através da tabela 19 que, quando questionados sobre se é ou
ndo reconfortante manter comunicagdo com o doente, a maioria dos profissionais
(96,2%) responde “sim, pois o doente ainda tem muito para partilhar nesta fase”,
enquanto apenas um profissional afirma que ndo considera relevante manter essa
comunicacao.

Tabela 19 - Questao 9

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)

9. E reconfortante manter a) 0 -
comunica¢cdo (verbal e/ou nao
verbal) com o doente em fim de b) 25 96,2

vida? c) 1 3,9

Na tabela 20, representam-se as respostas dadas a questdo 11 (O doente em fim de
vida refugia-se no seu estado para ndo incomodar e ‘ndo dar trabalho’ aos
profissionais?) e assistimos a uma elevada percentagem de profissionais (76,9%) que
considera que os doentes em fim de vida “estdo sempre a requerer a atencao dos
profissionais”, enquanto apenas quatro (15,4%) profissionais consideram que “é raro
que um doente peca ajuda”. Menor é ainda o ndimero de profissionais (dois) que
considera que “os profissionais nao tém disponibilidade para se preocupar com isso”.

Tabela 20 - Questao 11

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)

11. O doente em fim de vida a) 4 15,4
refugia-se no seu estado para

ndo incomodar e “ndo dar b) 20 76,9
trabalho” aos profissionais? c) 2 7,7
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Questdes pessoais

Através da andlise da tabela 21 podemos verificar que, no que diz respeito ao local
onde o doente deve passar os seus ultimos dias de vida, a maioria dos profissionais
(76,9%) escolhe o domicilio como local preferencial. Sdo 4 (15,4%) os profissionais
que consideram que o melhor local é “em casa de familiares” e apenas um profissional
considera “uma instituicdo hospitalar ou equiparada” como local privilegiado. Existe
um profissional que ndo respondeu a esta questao.

Tabela 21 - Questao 1

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
a) 1 3,9
1. O doente em fim de vida b) 20 76,9
deve passar os seus ultimos
tempos de vida: c) 4 15,4
NR 1 3,8

Na tabela 22 observamos que, no que diz respeito ao pedido de ocultacdo de
informacdo a familia, a maioria dos profissionais (76,9%) afirma que “questionava o
doente sobre a razdo do seu desejo” antes de tomar qualquer decisdo. Seis (23,1%)
profissionais afirmam que aceitariam o desejo do doente e cumpririam prontamente
a sua vontade.

Tabela 22 - Questao 5

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)

5. Qual seria a sua reacdo, se um doente a) 6 23,1

em fim de vida o questionasse sobre a
possibilidade de nao revelar informacgdo b) 20 76,9

aos seus familiares, sobre o seu estado c) 0 0
de saude, progndstico e tempo de vida?

Na tabela 23 observamos que, quando questionados sobre a preocupacgdo que o
doente em fim de vida apresenta sobre a sua situa¢do, a maioria dos profissionais
(76,9%) afirma que o doente “preocupa-se bastante” com a sua situacao, ja 23,1%
(seis profissionais) respondem “preocupa-se”.
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Tabela 23 - Questao 7

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
7. 0 doente em fim de vida (estando a) 0 -
consciente e orientado) é um doente
despreocupado com a sua situacao? b) 6 23,1
C) 20 76,9

Em relacdo a questdo 10 (Em assuntos relacionados com finangas, herancas,
negocios e outras burocracias ou situagdes pessoais, o doente deve:), 84,6% dos
profissionais acreditam que o doente deve “estar por dentro dos assuntos para se
sentir em paz”. Apenas 3 (11,5%) profissionais acham que o doente deve “manter-se
afastado para bem da sua sadde” e um profissional considera que o doente “nao deve
ter conhecimento de qualquer informagao” (tabela 24).

Tabela 24 - Questao 10

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
10. Em assuntos relacionados com a) 3 11,5
financas, herancas, negdcios e
outras burocracias ou situacoes b) 22 84,6
pessoais, o doente deve: ) 1 3,9

Necessidades e autoimagem

Podemos verificar, através da tabela 25 que, no que diz respeito as dificuldades
em satisfazer um doente em fim de vida, metade dos profissionais (50%) acha “facil
de satisfazer” um doente nesta condi¢cdo, no entanto uma percentagem muito préxima
(42,3%) julga ser “dificil de satisfazer”. Ainda dois profissionais consideram um
doente em fim de vida “muito dificil de satisfazer”.

Tabela 25 - Questao 2

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
a) 2 7,7
2. 0 doente em fim de vida é um b) 11 42,3
doente:
c) 13 50
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Na tabela 26 observamos que, no que diz respeito a preocupagbes com a
autoimagem, metade dos profissionais (50%) afirma que o doente em fim de vida
“preocupa-se” com a sua imagem quando tem consciéncia para tal; sete (26,9%)
profissionais consideram que este “esta atento a todos os pormenores” e seis (23,1%)
consideram que o doente em fim de vida “ndo se preocupa nada” com a sua imagem.

Tabela 26 - Questao 3

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
3. O doente em fim de vida a) 6 23,1
preocupa-se minimamente com a
sua imagem (quando tem b) 13 50
consciéncia para tal)? c) 7 26,9

Na tabela 27 observamos que, quando questionados sobre as necessidades
apresentadas pelo doente em fim de vida em relacdo a outros doentes, a maioria dos
profissionais (69,2%) afirma que “sim, dada a sua condicdo tem maiores
necessidades”, enquanto sete (26,9%) consideram que tem necessidades
equivalentes. Apenas um profissional afirma que o doente em fim de vida tem
menores necessidades.

Tabela 27 - Questao 6

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)

6. O doente em fim de vida tem a) 18 69,2

necessidades mais importantes do

que qualquer outro doente? b) 7 26,9
c) 1 3,9

No que diz respeito a questdo 12, inserida na categoria ‘Necessidades e
autoimagem’, foi utilizada a técnica de andlise de contetido. A tabela 28 mostra a
analise de contetido das respostas dadas pelos profissionais.

A questdo colocada aos participantes abordava duas tematicas diferentes:
necessidades (as necessidades apresentadas pelos doentes em fim de vida) e
dificuldades (as dificuldades sentidas ao cuidar de um doente em fim de vida).
Obtiveram-se os seguintes resultados:
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Tabela 28 - Analise de Contetdo da Questao n° 12 (profissionais)

Comunicacdo e
relagdes

Disponibilidade

Controlo de
sintomas e Bem-
Estar

Emocdes

Lidar com a doenga

Tema Categoria Unidades de Registo
Dificuldades Articulacdo coma | ‘articulacdo com o 32 setor (SAD
comunidade adequado para o doente em fim de
vida)’
Transferéncias, ‘as limita¢oes do doente’
posicionamentos e
mobiliza¢des
Alimentacgao ‘dar alimentacgao’

‘aferir com rigor a vontade do doente’
‘diagnosticos tardios tornando invidvel
trabalhar o doente e familia de acordo
com o modelo da UCP’

‘quando o doente nao sabe’

‘conflitos familiares’

‘comunicacdo de mas noticias’

‘falar acerca da morte, tanto com os
familiares, como com o doente’
‘controlar o meio familiar’

‘dar apoio a uma crian¢a que perdeu o
seu familiar’

‘tratar assuntos de natureza intima’

‘por vezes ndo ter possibilidade de
atender os seus pedidos’
‘falta de tempo’

‘falta  de tempo para escutar
ativamente’

‘escassez de recursos: humanos e
tempo’

‘agitacao’

‘exprimir em palavras o que sente’
‘desejos dificeis de cumprir’

‘sentimento que tenho com o doente’
‘apoio nos momentos de mais angustia’
‘labilidade emocional do doente e da
familia’

‘lidar com a prépria morte’

‘ver que o doente tem consciéncia que
vai morrer’

‘desligar-se do cuidado ao doente’

‘ajustar a realidade as expetativas do
doente’
‘aceitar que ha coisas que ndo posso

resolver’
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Enquadramento
institucional

‘espaco fisico’

‘material’

‘falta de recursos humanos’
‘articular/trabalhar com a
multidisciplinar’

equipa

Necessidades

Transferéncias,
posicionamentos e
mobiliza¢oes

Relacoes e
acompanhamento

Comunicacgao

Alimentacgao

Controlo de
Sintomas e Bem-
Estar

Lidar com a doenga

‘apoio na perda de autonomia’

‘contacto com elementos da rede de
suporte’

‘acompanhamento efetivo de
familiares/amigos/profissionais’
‘presenca de terceiros (familiares,
amigos, voluntarios ou até profissionais
de saude)

‘iracasa’

‘acompanhamento psicolégico’

‘apoio espiritual’

‘esperanca’

‘diagnoésticos mais esclarecidos desde o
inicio da doenga’

‘tempo de qualidade para
ouvidos’

‘concretizacao dos eventuais desejos’
‘falar/desabafar’

‘obter respostas’

serem

‘falta de apetite’
‘alimentagdo a gosto’

‘controlo da ansiedade’
‘outro tipo de terapias’

‘controlo da dor’

‘nao terem desconforto’

‘encararem a morte como uma fase da
vida’

‘desprenderem-se da familia e da vida’
‘conseguirem encarar a doenga’

Através da analise dos dados acima descritos podemos retirar algumas conclusdes

sobre as atitudes predominantes dos profissionais em cada uma das categorias.

Verificamos que, na categoria relacbes e comunicacdo, os profissionais tém
atitudes positivas, sempre voltadas para a sua aproxima¢do ao doente e para o
refor¢o da presenca da familia, reconhecendo que esta é muito importante nesta fase.

D3do também especial énfase a comunicagdo, por esta ser a maneira mais humana e
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eficaz de chegar ao doente. Na categoria questdes pessoais a principal atitude a reter
por parte dos profissionais é o respeito perante o doente, ajudando-o a sentir-se
acompanhado e seguro. A maioria dos profissionais vé o doente em fim de vida como
um doente bastante preocupado com a sua situagao, que deve estar a par de todas as
questdes praticas que tenham a ver consigo. Quanto ao local de morte, a maioria dos
profissionais refere a casa como local preferencial, respeitando a vontade da maioria
das pessoas, de acordo com o estudo sobre as Preferéncias e Locais de Morte em
regioes de Portugal em 2010 realizado por Gomes et al (2013).

Relativamente a categoria necessidades e autoimagem, os profissionais
demonstram atitudes de zelo e preocupagao em satisfazer as necessidades do doente,
que embora seja um doente facil de satisfazer, consideram que tem necessidades mais
acentuadas do que outros doentes. Apontam algumas dessas necessidades:
necessidade de apoio na questao da autonomia, terem acompanhamento especifico

em termos espirituais, psicoldgicos, gestdo da esperanga, ter o acompanhamento por
parte dos familiares, estarem informados sobre a evolucao da doenca, serem ouvidos
e receberem feedback por parte dos profissionais, terem os sintomas controlados,
sentirem-se apoiados no momento da morte. Na resposta a estas necessidades, os
profissionais apresentam algumas dificuldades: ao nivel da comunicagdo
(diagnésticos e progndsticos), lidar com conflitos familiares, disponibilidade para dar
tempo a cada doente, conhecer a vontade real do doente, controlar a agita¢ao, ajustar
expetativas e gerir a esperanca, gerir os recursos fisicos e humanos de trabalho e o
trabalho em equipa.

Familiares

Relac6es e comunicacio

Na tabela 29 observamos que, no que diz respeito a envolvéncia da familia nos
ultimos tempos de vida do doente, 88,2% dos familiares afirma ser “um elo de ligagdo
importante nesta fase”, enquanto 11,8% considera que “deveriam estar mais
presentes”.

Tabela 29 - Questao 4

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
4. Para si, enquanto familiar, é muito a) 15 88,2
importante estar envolvido nos
ultimos tempos de vida do seu b) 0 )
familiar? c) 2 11,8
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Através da tabela 30 verifica-se que a maioria dos familiares (88,2%) julga ser
positivo para o seu familiar partilhar medos, angustias e desejos com os profissionais.
Um familiar afirma que lhe é indiferente e ainda um outro considera que a familia é

que deve desempenhar este papel.

Tabela 30 - Questao 8

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
8. E positivo que o seu familiar a) 1 5,9
partilhe os seus medos, angustias e
desejos com os profissionais? b) 15 88,2
c) 1 59

Podemos verificar, através da tabela 31 que, quando questionados sobre se é ou
ndo reconfortante manter comunicacao com o familiar nesta situacdo, a maioria dos
familiares (94,1%) responde “sim, pois ainda podemos partilhar muita coisa”,
enquanto apenas um profissional afirma que o familiar ndo demonstra qualquer
interesse.

Tabela 31 - Questao 9

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
9. E reconfortante manter uma a) 1 5,9
comunicacdo (verbal e/ou ndo
verbal) com o seu familiar? b) 16 94,1
c) 0 -

Na tabela 32, representam-se as respostas dadas a questdo 11 (O seu familiar
refugia-se no seu estado para ndo incomodar e ‘ndo dar trabalho’ aos profissionais, a si
e aos restantes familiares?) e verificamos que 11 familiares (64,7%) consideram que o
seu familiar esta sempre a requerer a sua atencao”, enquanto apenas seis (35,3%)
familiares respondem “é raro que o meu familiar pedir-me ajuda”.

Tabela 32 - Questao 11

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
11. O seu familiar refugia-se no seu a) 6 35,3
estado para ndo incomodar e “ndo
dar trabalho” aos profissionais, a si e b) 11 64,7
aos restantes familiares? c) 0 -
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Questdes pessoais

Através da andlise da tabela 33 podemos verificar que, no que diz respeito ao local
onde o doente deve passar os seus ultimos dias de vida, a maioria dos familiares
(58,8%) escolhe o domicilio como local preferencial, enquanto sete (41,2%)
consideram que o melhor local é “uma instituicao hospitalar ou equiparada”.

Tabela 33 - Questao 1

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
a) 7 41,2
1. O seu familiar deve passar os seus b) 10 58,8
ultimos tempos de vida:
C) 0 -

Na tabela 34 observamos que, no que diz respeito ao pedido de ocultacao de
informacdo a outros familiares, a maioria (58,8%) afirma que “questionava o familiar
sobre a razdo do seu desejo” antes de tomar qualquer decisdo. Quatro (23,6%)
familiares afirmam que aceitariam o desejo e cumpririam prontamente a sua vontade
e apenas trés (17,6%) afirmam que recusavam o pedido.

Tabela 34 - Questao 5

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)

5. Qual seria a sua reagdo, se o seu a) 4 23,6

familiar o questionasse sobre a
possibilidade de ocultar informacdo a b) 10 58,8

outros familiares, sobre o seu estado de c) 3 17 6
saude, progndstico e tempo de vida?

Na tabela 35 observamos que, quando questionados sobre a preocupagdo que o
familiar em fim de vida apresenta sobre a sua situacdo, sete familiares (41,2%)
afirmam que o doente “preocupa-se bastante” com a sua situacdo, ja 35,3% (seis
familiares) respondem “preocupa-se” e apenas quatro consideram que “ndo se
preocupa nada”.
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Tabela 35 - Questao 7

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
7. 0 seu familiar (estando consciente a) 4 23,5
e orientado) ¢é um doente
despreocupado com a sua situaciao? b) 6 35,3
C) 7 41,2

Em relacdo a questdo 10 (Em assuntos relacionados com finangas, herancas,
negacios e outras burocracias ou situagées pessoais, o seu familiar deve:), 47,1% dos
profissionais acreditam que o doente deve “estar por dentro dos assuntos para se
sentir em paz”. Cinco (29,4%) familiares acham que o doente deve “manter-se
afastado para bem da sua saude” e quatro (23,5%) consideram que o doente “ndo

deve ter conhecimento de qualquer informacao” (tabela 36).

Tabela 36 - Questao 10

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
10. Em assuntos relacionados com a) 5 29,4
financas, herancas, negdcios e outras
burocracias ou situacdes pessoais, o b) 8 47,1
seu familiar deve: c) 4 23,5

Necessidades e autoimagem

Podemos verificar, através da tabela 37 que, no que diz respeito as dificuldades

em satisfazer um familiar em fim de vida, a maioria dos familiares divide-se entre as
respostas “muito dificil de satisfazer” (41,2%) e “facil de satisfazer” (41,2%). Apenas
trés consideram que o seu familiar é “dificil de satisfazer”.

Tabela 37 - Questao 2

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
a) 7 41,2
2. O seu familiar, na situagcdo em que se b) 3 17,6
encontra, é:
0) 7 41,2
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Na tabela 38 observamos que, no que diz respeito a preocupagdes com a
autoimagem, quase metade dos familiares (47,1%) afirma que o familiar “preocupa-
se” com a sua imagem quando tem consciéncia para tal; quatro (23,5%) familiares
consideram que este “esta atento a todos os pormenores” e cinco (29,4%) consideram
que o familiar “ndo se preocupa nada” com a sua imagem.

Tabela 38 - Questao 3

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)

3. O seu familiar preocupa-se a) 5 29,4

minimamente com a sua imagem

(quando tem consciéncia para tal)? b) 8 47,1
c) 4 23,5

Na tabela 39 observamos que, quando questionados sobre as necessidades
apresentadas pelo familiar em relagdo a outros doentes, a maioria dos familiares
(82,3%) afirma que “tem necessidades equivalentes” a outros doentes, enquanto trés
(17,7%) consideram que o seu familiar tem maiores necessidades.

Tabela 39 - Questao 6

Item Resposta | Frequéncia | Percentagem (%)
6. O seu familiar tem necessidades a) 3 17,7
mais importantes do que as de
qualquer outro doente? b) 14 82,3
c) 0 -

No que diz respeito a questdo 12, inserida na categoria ‘Necessidades e
autoimagem’, foi utilizada a técnica de andlise de contetido. A tabela 40 mostra a
analise de contetido das respostas dadas pelos familiares.

A questdo colocada aos participantes abordava duas tematicas diferentes:
Necessidades (as necessidades apresentadas pelos doentes em fim de vida) e
Dificuldades (as dificuldades sentidas ao cuidar de um doente em fim de vida).
Obtiveram-se os seguintes resultados:
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Tabela 40 - Analise de Conteudo da Questao n° 12 (familiares)

Tema Categoria Unidades de Registo
Dificuldades Higiene ‘fazer a higiene’
‘dar banho’
Transferéncias, ‘deslocacoes’
posicionamentos e ‘movimentos’
mobiliza¢oes
Alimentacgao ‘vé-lo com sonda’

‘dar alimentacgao’

Comunicacio e relagdes ‘falar sobre a proximidade da
morte’

‘satisfazer desejos’

‘relagées conflituosas’
‘emocoes’

Disponibilidade ‘tempo para cuidar’
‘tempo de proximidade’

Controlo de sintomas ‘dores’
‘dar a medicagao’

Lidar com a doenca ‘rapidez  de evolucdo da
doenga’
‘ver o sofrimento e ndo poder
fazer nada’

‘encarar a doenga’

Habitagdo ‘condi¢des da habita¢ao’
Financas ‘questdes financeiras’
Sono ‘sono’
Necessidades Transferéncias, ‘necessidade de andar’
posicionamentos e ‘nivel de dependéncia’
mobilizagoes ‘mobiliza¢des constantes’

‘voltar a andar’

Relagdo e acompanhamento | ‘proximidade dos familiares’
‘companhia’

‘carinho’

‘mais  disponibilidade  da
familia’

‘saber novidades do exterior’
‘apoio emocional’
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Comunicac¢io ‘falar sobre a morte’

Tomada de decisdo ‘autonomia nas decisoes’
‘saber tudo sobre financgas’
‘estar em casa’

Alimentacgao ‘alimentac¢do adequada’
‘comidas que gosta’
‘satisfazer desejos alimentares’

Controlo de Sintomas ‘controlo da dor’
‘controlo de sintomas’

Através da analise dos dados acima descritos podemos retirar algumas conclusoes
sobre as atitudes predominantes dos familiares em cada uma das categorias.

Na categoria relacées e comunicacdo, verificamos que os familiares tém atitudes
positivas de proximidade ao familiar doente, sendo que a maior parte dos familiares
reforga que a presenca de familiares é muito importante nesta fase da vida do doente
e que se torna reconfortante manter comunicacao com este. Além disso tém também
uma atitude de partilha de responsabilidade com a familia, formando uma s6 equipa.

Em relacdo a categoria questdes pessoais, os familiares tém uma atitude um pouco

intransigente em relagdo a envolvéncia do doente nas questdes relacionadas com as
financas e herangas, no entanto reconhecem que o doente se preocupa com a sua
situagdo. Quanto ao local de morte, a maioria dos familiares refere a casa como local
preferido, no entanto existem ainda alguns familiares com atitudes que se coadunam
com estratégias de autodefesa, afirmando que o melhor serd o familiar permanecer
no hospital ou instituicao equiparada.

Relativamente a categoria necessidades e autoimagem, os familiares demonstram
atitudes ambivalentes em relagdo a satisfacdo das necessidades do doente, ja que
alguns familiares afirmam que o seu familiar é facil de satisfazer, no entanto igual
numero de familiares afirma precisamente o contrario, dizendo que é muito dificil de
satisfazer. A maioria dos familiares defende que as necessidades apresentadas pelo
seu familiar sdo equivalentes as apresentadas por qualquer outro doente e apontam
como principais necessidades: a independéncia e autonomia, a proximidade dos
familiares, receber afetos, falar sobre a situacdo e sobre a morte, estar a par das
questdes praticas, satisfazer desejos alimentares e ndo ter sintomas descontrolados.
Na resposta a estas necessidades, os familiares apresentam também algumas
dificuldades: ao nivel da realizacao da higiene, nas mobiliza¢gdes, na alimentagao, na
comunicagao (principalmente em falar sobre a morte), o facto de ndo terem muita
disponibilidade, controlar os sintomas, encarar o sofrimento do familiar, superar
algumas barreiras habitacionais e financeiras.
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7. Discussao dos resultados

Neste capitulo serdo discutidos os resultados mais relevantes da investigacao.

Participaram neste estudo 26 profissionais que trabalham com doentes em fim de
vida e 17 familiares de doentes em fim de vida, de uma UCP. Este é um estudo de
caracter maioritariamente quantitativo, descritivo e exploratério, uma vez que nao ha
conhecimento de uma investigacdo deste género, que faca comparagdes entre as
representacdes sociais que familiares e profissionais tém sobre o doente em fim de
vida e a comunicagdo que utilizam com este tipo de doentes.

Relativamente a idade dos profissionais a média situa-se nos 42,8 anos (minimo
23 e maximo 58 anos) enquanto a média de idade dos familiares se situa um pouco
mais acima nos 57 anos (idade minima 36 e idade maxima 82 anos).

No que respeita ao sexo, o feminino aparece em maioria nos dois grupos de
participantes, sendo 80,8% de profissionais do sexo feminino e 82,4% de familiares
também do sexo feminino.

Em relacdo as habilitagdes literarias, é no grupo dos profissionais que se situam as
habilitagdes mais elevadas com 53,9% de licenciados, 15,4% de mestres e 30,8% com
outra habilitacdo, que varia entre o 22 e o 92 ano de escolaridade. No grupo dos
familiares as habilitagbes variam entre <92 ano (11 familiares - 64,7%) e a
licenciatura (dois familiares - 11,8%). Existem ainda quatro familiares (23,5%) que
possuem entre 0 92 e 0 122 ano.

Os 30,8% de profissionais que possuem outra habilitacdo correspondem ao
numero de oito assistentes operacionais. Além desta categoria profissional, existe
ainda um (3,9%) assistente social, 14 (53,8%) enfermeiros, dois (7,7%) médicos e um
(3,9%) psicologo. Os familiares, como seria de esperar tém profissdes mais
diversificadas: cinco (29,4%) sdo domésticos, uma (5,9%) é costureira, um (5,9%) é
ajudante familiar, um (5,9%) é cozinheiro, um (5,9%) é eletricista, uma (5,9%) é
funcionaria de hotel, um (5,9%) é militar, uma (5,9%) é paramédica militar, um
(5,9%) é técnico de material ortopédico, duas sdo assistentes operacionais (11,8%) e
dois sao operarios fabris (11,8%).

No que concerne a formagdo em cuidados paliativos, 42,3% dos profissionais
possuem formagdo basica (42,3%) e apenas quatro (15,4%) possuem formacao
avanc¢ada. Existem ainda sete profissionais que ndo possuem qualquer formacao.

Verificou-se que a maioria dos profissionais (65,4%) trabalha ha mais de trés anos
em Cuidados Paliativos (17 profissionais) e apenas um sujeito (3,9%) ha menos de
um ano.

Em relagdo ao grupo dos familiares, pudemos ainda observar que a maioria reside
em zona urbana (76,5%).

Todos os familiares inquiridos afirmaram ser cuidadores de doentes nesta
situagdo, 47,1% ha menos de um ano. O grau de parentesco em grande parte dos
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familiares é de conjugalidade (41,2%), 35,3% sao filhos/as do doente, dois (11,8%)
sdo irmaos/as e outros dois tém outro tipo de parentesco.

Em relacdo a EEC verificamos, através da andlise descritiva dos dados que existe
um estilo que predomina quer nos profissionais, quer nos familiares: o estilo
assertivo, com uma percentagem de respostas afirmativas de 82,3% para os
profissionais e 91,2% para os familiares. Como pudemos observar, é de salientar que
existem, no grupo dos familiares, dois sujeitos cujo estilo predominante é o estilo
manipulador e um cujo estilo predominante é o passivo. De salientar também o
elevado numero de respostas afirmativas para o estilo passivo no grupo dos
familiares e para o estilo manipulador no grupo dos profissionais. Assim sendo, e
apesar de podermos afirmar que predomina o estilo assertivo em ambos os grupos,
nao podemos esquecer a proximidade de alguns valores dos restantes estilos, que
demonstram que, tal como vimos em Fachada (1991, 2012) nado existe um estilo Unico
para cada pessoa, mas antes a utilizacdo do estilo mais adequado em fungdo da
situacao vivenciada.

Analisamos a seguir as respostas que “dao voz” aos estilos passivo, agressivo e
manipulador, identificando os itens que se referem directamente ao doente em fim de
vida.

Como vimos, no grupo dos profissionais, o estilo passivo apresenta alguns itens
com uma significativa percentagem de respostas afirmativas. E o caso do item 25
(Tenho a preocupagdo de ndo incomodar o doente em fim de vida) em que a maioria
dos profissionais mostra ndo ser completamente decidido em incomodar o doente
mesmo sendo necessario, assumindo uma atitude de passividade. Os itens 7 (Vdrias
vezes sou julgado/a por ter uma opinido contrdria), e 27 (Ndo tenho receio de enfrentar
os desafios perigosos e arriscados) relativos ao estilo de comunicagdo agressivo,
refletem alguma agressividade por parte dos profissionais, o primeiro pela afirmagao
de constantes julgamentos que criam um mau-ambiente com o doente e o segundo
pela falta de modéstia em relagdo aos desafios que surgem. No estilo manipulador
encontramos os itens 10 (Consideram-me, geralmente, bastante “astucioso/a” e hdbil
nas relagdes com o doente em fim de vida), 18 (Em geral, sei o que é preciso fazer; isso é
importante para ser bem-sucedido) e 22 (Sei tirar partido do ‘sistema”, sou
“desenrascado/a”) com elevada percentagem de respostas afirmativas, o que mostra a
tendéncia destes profissionais para a manipulacdo, ndo s6 do doente, como do
“sistema” envolvente, de forma a atingir os seus objetivos.

Também os familiares apresentam elevada tendéncia para o estilo passivo. A
prova esta nas elevadas percentagens dos itens 1 (Digo muitas vezes que sim ao meu
familiar quando no fundo quero dizer ndo), 6 (Ndo sou capaz de recusar certas tarefas,
mesmo que ndo facam parte das minhas fungdes), 25 (Tenho a preocupagdo de ndo
incomodar o meu familiar), 35 (Sou obediente e tenho uma vida simples; as vezes até
me deixo explorar um pouco) e 40 (Ndo gosto de ser mal visto/a), mostrando que
muitas vezes anulam as suas opinides, anulam a comunicagdo, ndo se relacionando de
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forma verdadeira. Os itens 5 (Ndo receio criticar o meu familiar e dizer-lhe aquilo que
penso) e 27 (Ndo tenho receio de enfrentar os desafios perigosos e arriscados) relativos
ao estilo agressivo possuem também pontuagdes significativas, indicando alguma
hostilidade com o familiar doente e, tal como nos profissionais, excesso de confianca e
falta de modéstia. Em relacdo ao estilo manipulador, os familiares mostram a sua
tendéncia para a manipulac¢do, essencialmente, através dos itens 9 (Fag¢o tudo o que
posso para ndo dar nas vistas e tenho-me dado bem com isso), 10 (Consideram-me,
geralmente, bastante “astucioso/a” e habil nas relagbes com o meu familiar), 18 (Em
geral, sei o que é preciso fazer; isso é importante para ser bem-sucedido), 22 (Sei tirar
partido do “sistema”, sou “desenrascado/a”) e 33 (O elogio ainda é um bom meio de se
obter o que se pretende), deixando a ideia de que neste grupo existem alguns
elementos dispostos a praticar formas de comunicagdo menos corretas, para
atingirem o que pretendem na relagao com o familiar em fim de vida.

Em relacdo as questdes sobre as atitudes face ao doente em fim de vida,
verificamos que ambos os grupos (profissionais e familiares) tém atitudes bastante
positivas em relacdo a importancia da presenca da familia nesta fase da vida do
doente e do qudo frutifera pode ser a relacao da familia com a equipa. No que respeita
a situagdes em que o doente devera ter uma palavra a dizer, desde a sua proximidade
a assuntos burocraticos até ao local da sua morte, os profissionais tém uma atitude de
respeito, defendendo a participa¢cdo do doente em tudo o que lhe diga respeito, ja os
familiares, embora a maioria seja da opinido dos profissionais, existe uma atitude com
tendéncia significativa para o afastamento do doente desses campos, ainda que para
sua protecdo. Nos aspetos relacionados com necessidades e autoimagem, os
profissionais revelam atitudes de zelo e preocupacdo com a satisfacdo das
necessidades e gostos dos doentes. Sao taxativos em relacdo ao valor das
necessidades destes doentes, afirmando que eles tém necessidades superiores a
outros doentes, ao contrario dos familiares que consideram terem necessidades
equivalentes, talvez por se centrarem mais nas necessidades fisicas, como podemos
observar na andlise de conteddo. Os familiares, nesta categoria, demonstram atitudes
mais ambivalentes, principalmente em relacdo a satisfagdo das necessidades do
doente. Através da andlise dos questionarios pudemos verificar que os familiares que
afirmam que o doente é muito dificil de satisfazer, sio também os que demonstram
(na questdo 12) maiores dificuldades ao cuidar do familiar doente.

Perante isto, comprovamos a existéncia de relacdo entre os estilos de comunicagao
e as representagoes sociais (observadas através das atitudes) tidas por profissionais e
familiares.

Como vimos, as representacdes sociais sdo explicacdes e ideias provenientes da
interacdo social, de acordo com determinada perspetiva, tendo as suas raizes nos
conceitos elaborados pelo senso comum, nas interagdes e na objetivacdo realizada
por cada grupo.
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Assim, conseguimos relacionar carateristicas de alguns estilos comunicacionais,
que vimos na literatura, com algumas atitudes apresentadas pelos profissionais e
familiares em relacdo ao doente em fim de vida.

Podemos considerar que o estilo agressivo, que se carateriza por atitudes
reivindicativas, complexo de superioridade e um espirito critico pouco correto, se
relaciona com as atitudes demonstradas pelos familiares na categoria das questdes
pessoais, ja que existe alguma tendéncia por parte deste grupo para ser altivo e
manter afastado o doente de assuntos que lhe dizem respeito.

Da mesma forma podemos atribuir a esta categoria o estilo manipulador, onde
frequentemente se verifica que os sujeitos se consideram habeis nas relagdes
interpessoais e utilizam qualquer meio para atingir os seus fins. Em relacao aos
familiares, através de uma comunicacdo manipuladora é mais facil conseguirem
chegar ao seu objetivo, usando nomeadamente a estratégia da protecdo ao doente.

O estilo passivo carateriza-se geralmente por uma atitude de evitamento perante
as pessoas e os acontecimentos, tentando-se proteger para evitar conflitos, acabando
por ndo revelar opinides e, apesar de ser no grupo dos familiares que este estilo
aparece em maior percentagem, é no grupo dos profissionais que as atitudes face ao
doente em fim de vida se revelam mais passivas, principalmente na categoria das
necessidades e autoimagem, pois na tentativa de dar resposta a todas as necessidades
do doente, acabam por se anular, manifestando algumas dificuldades que revelam isto
mesmo, como por exemplo aferir com rigor a vontade do doente e procurar respostas
para as suas proprias necessidades, como a adaptagdo do enquadramento
institucional.

Por fim, o estilo assertivo é o que mais se aproxima da categoria das relagdes e
comunicacdo, uma vez que é um estilo caraterizado por auto-afirmacao do trabalho
desenvolvido e das capacidades, respeitando o espaco e o tempo do outro. As atitudes
positivas demonstradas em relagdo a triade profissional-doente-familia, quer por
parte dos profissionais, quer por parte dos familiares, demonstra que tanto um grupo
como outro aceitam a presen¢a mutua e véem o doente como um sujeito que
necessita desta relagdo. A familia revela-se o apoio incondicional no plano afetivo,
enquanto a equipa domina um plano mais cognitivo, embora ambos os grupos se
fundam, formando uma sé equipa de prestacao de apoio ao doente em fim de vida.
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Capitulo Ill - Conclusdes e recomendacdes
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8. Conclusdes e recomendacdes

Quase terminada esta etapa, ndo posso deixar de salientar o crescimento pessoal e
profissional que estes dois anos representam para mim. Mais do que uma obrigacao
profissional, a oferta de condi¢des dignas e qualidade de vida a doentes em fim de
vida, é uma obrigac¢do de todos, uma questdao humanitaria.

Foram longas as aprendizagens, desde a ética a comunicag¢do, passando pelo
controlo sintomatico (para o qual ndo tinha qualquer base, mas onde enriqueci o meu
curriculo e a minha sabedoria) pela organizacao de servigos e trabalho em equipa, o
apoio a familia e no luto. Estas foram disciplinas lecionadas por profissionais de
renome no campo dos Cuidados Paliativos e, mais do que teoria, transmitiram
experiéncia e dedicacdo ao trabalho que desenvolvem todos os dias. A formacao é de
extrema importancia ao longo da vida e a minha ndo terminara por aqui com toda a
certeza.

Para além das aulas tedrico-praticas, foi no estagio de pratica clinica que apliquei e
desenvolvi as competéncias adquiridas, praticando uma série de atividades ja aqui
registadas e desenvolvendo uma investigacdo sobre a influéncia das representacdes
sociais do doente em fim de vida na comunicag¢do dos profissionais e dos familiares.

Sabe-se que os resultados aqui obtidos ndo podem ser generalizados mas espera-
se que contribuam para o conhecimento sobre esta tematica. O fim de vida tras
consigo ainda muitos mitos, medos, representacdes menos corretas, espera-se no
entanto que este trabalho contribua também para uma melhoria nesse ambito, pois o
final da vida ndo é sinébnimo apenas da morte, mas sim de um tempo que deve ser
vivido com dignidade, rodeado dos que mais significam para o doente, recebendo o
apoio especializado que necessita.

O estudo apresentado tinha como objetivo final compreender se, e como, as
representagdes sociais influenciam a comunicagdo com o doente em fim de vida por
parte de familiares e profissionais.

Uma vez que nao encontramos em Portugal estudos deste género, ndo sera
possivel estabelecer comparacdes de resultados, no entanto podemos observar na
literatura que a comunicacdo assertiva é a que mais beneficia o trabalho dos
profissionais e a relacdo dos familiares com o doente. Portanto, profissionais e
familiares com capacidade de exprimir os seus sentimentos e necessidades de forma
aberta, que demonstrem respeito pelos outros e por si proprios e que demonstrem
comunica¢do verbal coincidente com a nao-verbal, sdo mais capazes de resolver
problemas e atingir os objetivos de bem-estar estabelecidos para o doente, familia e
para a prépria equipa.

Apesar de se ter verificado que os individuos de ambos os grupos tendem na sua
maioria para o estilo de comunicacao assertivo, ndo pudemos desviar aten¢des dos
restantes estilos, destacando que os familiares sdo os que mais se aproximam de cada
um dos outros estilos, ultrapassando os 50% de respostas afirmativas nos estilos
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passivo e manipulador. Ja os profissionais, pela sua formacao e experiéncia, tendem
para a assertividade, por saberem que este é o intuito da relacao profissional-doente.

No campo da comunicagdo observamos que existem alguns aspetos a melhorar
quer no grupo dos profissionais, quer nos familiares. Os familiares devem centrar-se
na sinceridade para com o doente, ndo devendo abusar das préprias capacidades,
dando de si apenas o que forem capazes. Nas questdes pessoais, onde tém tendéncia
para ser mais agressivos e manipuladores, devem procurar o apoio da equipa e a
opinido do proéprio familiar, evitando-lhe angustias desnecessarias. Em relacao aos
profissionais, devem evitar a falta de modéstia e procurar ajuda quando dela
necessitarem, apoiando-se na equipa multidisciplinar e, se necessario, no doente e na
familia, funcionando como uma verdadeira equipa.

Para ambos os grupos, a formagdo nunca é demasiada e, no caso dos profissionais,
se houver a possibilidade de frequentarem formacdo avangada seria um grande
avango e muito positivo para toda a equipa e essencialmente para os doentes, uma
vez que apenas quatro elementos a possuem, além de existirem sete elementos sem
qualquer formagdo em Cuidados Paliativos.

Apesar destas sugestoes de melhoria, ndo esquecamos que o estilo predominante
é o estilo de comunicagdo assertivo, o que mostra que estamos perante uma
populacdo maioritariamente assertiva, precisando de alguns ajustes formativos na
comunicacdo com o doente em situagdes mais pontuais no caso dos profissionais e a
procura de apoio na equipa por parte dos familiares.

No campo das representacdes sociais verificAmos que os familiares tém tendéncia
para ver o doente mais no plano afetivo, procurando o que, no seu entender, lhe
trouxer menos sofrimento. No caso dos profissionais, dada a sua formacgao de base
nas areas da saude, social e psicologia, tém tendéncia para ver o doente como um
todo, no plano fisico, psicoldgico, social e espiritual.

Por fim verificAmos que existe relacdo entre os estilos de comunicacao agressivo e
manipulador e as representagdes sociais identificadas na categoria das questdes
pessoais, mais por parte do grupo dos familiares; entre o estilo de comunicagao
passivo e as representagdes identificadas na categoria das necessidades e
autoimagem, principalmente por parte dos profissionais; e entre o estilo assertivo e
as representagdes sociais identificadas na categoria das relagdes e comunicagdo, por
parte dos dois grupos de inquiridos.

O facto de um doente estar hospitalizado, ainda que numa instituicdo que preste
cuidados paliativos, nem sempre é o desejo do doente, alids, raramente o é, como tive
oportunidade de constatar ao longo do periodo de pratica clinica. Muitas vezes nao
existe outra hipdtese para as familias, quer por falta de capacidades pessoais,
financeiras, habitacionais, etc. Felizmente existem UCP’s e EIHSCP’s que permitem um
acompanhamento mais personalizado e correto aos doentes em fim de vida e, por
essa razao, é imperioso que os profissionais que ai trabalham, tenham a formacao
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adequada e saibam o que realmente necessita um doente nesta condi¢dao, bem como a
sua familia, respeitando uma abordagem integrativa do doente e da familia.
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Comunicagdo. E a primeira coisa que realmente aprendemos na nossa vida,
O engracado € que, depois, gquando crescemos, aprendemos as palavras e
realmente comegamos a falar. Torna-se mais dificil saber o que dizer. Ou

como pedir aquilo gue realmente precizamaos.
“Meredith Grey” in Grey's Anatonmy
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VAMOS MELHORAR A COMUNICACAOD PARA....

- Aumentar a compreensac € a lembranca do gue & dito;
- Deixar os doentes e familiares mais satisfeitos;

- Melhorar o consentimento informado;

- Conhecer as necessidades do doente;

- Aumentar a adesdo ao tratamento;

- Permitir expressao de sentimentos e dividas.

(adaptado de Ley, 1988)

BARREIRAS A COMUNICACAD

- Interromper o discurso;

- Falar muito depressa;

- Falar sem pausas;

- Usar linguagem técnica;

- Negar informacao;

- Dar conselhos sem estes serem solicitados;

- Olhar constantemente para o relogio/ftelemodvel;
- Ruido;

- Notdvel ansiedade no profissional;

- Fazer duas perguntas numa;

- Fazer perguntas fechadas.
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COMUNICACAD ADEQUADA

- Dar informacao;

- Fazer perguntas (que permitam gue o doente/ffamiliar manifeste
sentimentos efou preccupacdes);

- Ser assertivo e empatico;

- 5er honesto e auténtico;

- Personalizar os cuidados;

- Dar feedback;

- Envolver-se na situacao que esta a ser tratada;

- Clarificar as diavidas;

- Ser preciso e refletir em conjunto;

- Mostrar disponibilidade, compreensdo e sensibilidade;

-Validar a compreensido das informacdes transmitidas.
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ESTRATEGIAS BASICAS

O

Escuta ativa
- mostrar disponibilidade;
- mostrar interesse;
- estar atento:

- ouvir até ao fim sem interromper.

Feedback
-validar as dividas apresentadas;
- dar respostas;
- sempre que possivel frisar que esta a escutar;
- usar expressoes como: ndo percebi (...) esta a dizer-me gue

(...) hum-hum {_...) sim-sim (...) estou a ouvi-lo (...) E isso.

Comunicacao nao verbal
+75% da comunicacao faz-se com base nos aspetos ndao verbais:
- contacto visual;
- expressao facial;
-tom de voz;
- postura & movimentos;
-toque;

- siléncios.
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o Relacao de Ajuda
- relacdo terapéutica;
- descodificacdo do outro;
- aceitar incondicionalmente;

- nao fazer juizos de valor.

TRANSMISSAD DE MAS NOTICIAS

& — O doente tem direito a ser informado sobre a sua situacdo de

saude.

Carta dos Direitos & Deveras do Doents
12 Preparacao
- conhecer bem a situacao;
- escolher o local adequado (tranguilo, confortavel, privado);
- perceber quem deve estar presente (quais os elementos da familia e
equipa);
- definir o objetive do encontro (introducdo e resumo da historia

clinica).

22 Descobrir o que o doente sabe
- determinar o grau de informacao do doente;

- avaliar expetativas, objetivos e preocupacoes;
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- guestbes-tipo para os profissionais: Que informagto € gque The foi
transmitido ?, O que ocha gue vai acomtecer a seguir?, A gue € que acho
gue se devem os seus sintomas?, O que pensa que pode ser?.

- guestdes colocadas pelos doentes: Quanto tempo acha que vou estar
assim?, Ndo estou a melhoror pois ndo?.

32 Descobrir o que o doente quer saber

- Dar oportunidade ao doente de fazer perguntas;

- Nao dar informacgo gue n3o seja pedida;

- Perceber a preferéncia do doente através de questdes como: Gosta
de sober sempre o que lhe estd a ocontecer ou prefere que isso figue
por conta dos profissionais de saude?, QGuer gue the fole do sua doenga
no geral, ou guer gue expligue todos os pormenores?.

42 partilhar a informacéo

- Dar a noticia gradualmente;

- Dar um “tiro de aviso™: A swg situapdo ndo estd o correr como
gostariamos, Podemos considerar gue o seu estado se ogravou
significativomente, Tenho algumas coisas menas boas para lhe revelar.
- Evitar frases muito longas e termos demasiado técnicos;

- Responder a todas as perguntas gue o doente faga;

- Verificar constantemente a rececdo da mensagem € validar;

- N80 dar falsas esperangas, mas permitir esperanca realista;
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- Tentar que seja o doente a tirar as suas conclusdes, mas validar

sempre a rececao da mensagem.

52 Responder as emogdes do doente

- Ter sempre a mao lencos de papel;

- Aceitar a reacdo do doente;

- Aceitar a negacdo mas nao pactuar com ela;

-Validar os sentimentos: Ndo estou na sua situacdo, mas € natural gue
se sinto assim, Quero qgue saiba que estaremos consigo e ndo o
abandonaremos.

- Respeitar os siléncios e o choro.

&2 Planear o acompanhamento

- Ajudar a integrar a informacao, prestando esclarecimentos;
- Fundir a nossa “agenda” com a do doente;

- Mostrar disponibilidade;

- Tentar dar uma boa noticia (mesmo que ndo seja sobre a doenga).

(Baseado no Protocolo de Buckman]

O ato de dar mds naticias, tal como o5 tumaores, pode ser benigno ou maligno.
As noticias tambeém podem ser invasivas, € os efeitos de uma mad
comunicagdo com o paciente podem metastizar toda a familia.

Twycross, 2001

8
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Apéndice lll - Ficha de Acompanhamento do Servico Social
para a UCP do HAJC
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SERVICO S50CIAL
FICHA DE ACOMPANHAMENTO

UMNIDADE DE CUIDADODS PALIATIVDS

1. Proveniéncia
Dormicilic D Unidade de Conwvalescenca I:'
ERFI |:| Centro de Sadde/USF com internamenta l:'
uom [ ] Hospital ||
umor [ | outro ||

Mota: ERF | Estruturs Sesidencal pars s3ozosi ULDK |Unidede e Longs Durscic e Menutengiol UMD |unidece o SEdie Dursco & Sesciiecio | UST | Unidede de Saloe Femibier).

2. Referencdiagdo

Medico:

Instituicaa:

3. Consentimento Informado

Assinado pelo proprio I:‘
Assinado por um representante I:' Parentesco:

Nome:
Confacto:

4, Motivo do internamento fDiagnostico

5. Contactos de referéncia

MNome Parentesco Contactos
(1)
6. Situagdo profissional
Ativo l:l Profissdo:
Desempregado |:|
Reformado |:| Tipo de pensdo:
Complemento por dependéncia |:| 12 grau I:‘ 22 grau I:l
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7. Apoios

Regime de Protecdao Social Seg. Social l:l Contributivo D MNdo contributivo l:l

Taxas moderadoras Mo isento I:l

Isento D Ins. Eco. I:'
amu. [ ]

SMNS D Meédico de Familia:

Centro de Sadde/Extens3o:

Centro de Dia

[l
ERPI []
[]

Servigo de Apoio Domicdiliario

Apoio de Vizinhos/familiares [:l

ALTA Dara: / ! Hora: MEpico:

8. Motivo da Alta
Objetivos atingidos I:' Agudizacdo l:l

Cronicidade I:‘ Ohbito [:‘

Alta Voluntaria D

9. Destino
Dromidilio D
Domidlio com apoio de D
Hospital D
erpi [ | uom [ ]

UMDR D Unidade de Convalescenca |:|

10. Produtos de Apoio

Adquiridos

A adquirir

Assistente Social: n2 mec.:
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SERVICO S0cC1AL

GENOGRAMA
UMIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS

Assistente Social: n2 mec.:
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Apéndice IV - O Sentido da Vida
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SENTIDO DA VIDA

Falar sobre o sentido da vida talvez seja mais facil do que encontra-lo. Podemos olhar
para o sentido da vida em dois sentidos: o do seguimento, da trajetéria, do caminho que
percorremos (“por onde” vamos na vida) ou entdo, o sentido enquanto significado e valor que
lhe damos (“como” vamos na vida). Um e outro cruzam-se no momento em que decidimos
procurar por onde, e de que maneira seguir. A procura pelo sentido da vida é um assunto
particularmente controverso, porque €, sem nos apercebermos, o que nos faz viver, mas
vejamos que o Homem é um ser insatisfeito por natureza e vive dependente das suas
procuras e dos seus encontros.

0 sentido da vida ndo é uma meta que queremos alcancar - ou pelo menos nio devia ser,
sob pena de nunca 14 chegarmos -, é um caminho que devemos percorrer. E é nesse caminho
que vamos encontrando o que precisamos. Por exemplo, por vezes é preciso encontrar no
mundo de alguém o que falta no nosso. E porqué? Porque somos apenas um graozinho de
uma praia maior. Porque o nosso caminho é feito de pessoas e sdo as pessoas que fazem o
nosso mundo. Sdo as pessoas e aquilo que representam para noés, aquilo que nos dao e que
damos, porque a melhor forma de nos darmos aos outros ndo é com base no que somos, ¢é
com base no que eles sdo para nés.

Muitas pessoas que nos chegam passaram toda a sua vida na busca por um sentido, por
algo que nem sabiam se existia e, chegada a reta final, esta incerteza desgasta-os. E isto que
lhes causa sofrimento, mais do que a dor, é o medo de ndo terem vivido ou de terem vivido
enganados. Para nés, enquanto profissionais, o sentido da vida também passa por dar sentido
a estas e outras vidas. O nosso papel também é recorda-los de que viveram com um propoésito
e que fizeram e fazem a diferenca na vida de alguém. E o que procuramos todos os dias, em
cada gesto, em cada palavra, em cada olhar, em cada afeto.

O sentido da vida é, portanto, tudo o que nos mantém vivos, é a flor que ainda nao
cheiramos, é o gelado que ainda ndo provamos, é a viagem que ainda ndo fizemos, sdo as
pessoas que amamos, sdo os sonhos que ainda ndo concretizdmos e aqueles que ja nos
fizeram felizes, é o carinho que damos, que nos dio e aquele que ainda esta em divida. E tudo
aquilo que nos acompanha na caminhada da vida.

Tropecamos algumas vezes, e também caimos, questionamos a existéncia do ser superior
em que tanto cremos. Um pai vé partir o seu filho, uma esposa vé partir o marido, antes
mesmo de viver o amor que juraram. Que sentido é que isto faz? Que ordem anti natura é
esta? A revolta toma conta de nés. Que sentido é que se d4 a vida, numa vida assim? E o
mundo a medir forcas connosco? A testar até onde podemos ir? Perder, é inaceitavel para
quem ama. E aqui, é nestes momentos que mais questionamos o sentido da vida.
Questionamos se ele realmente existe...

A medida que os anos vio passando e que a vida nos surpreende, cabe a cada um de nés
procurar caminhos, encontrar respostas, fazer escolhas, agarrar experiéncias que nos
enriquecam, procurar dar-nos mais, fazer mais, fazer melhor, procurando tudo o que nos faca
sentido - o sentido da vida!

S6 quem fizer esta caminhada descobrira o seu propdsito, porque o sentido da vida é ir
encontrando, na vida, algo que faca sentido.
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Apéndice V - Inquérito por questionario dirigido aos
profissionais
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0

wiooeufie Inquérito por Questiondric

Representagdes Sociois do Doesnte em Fim de Vido ¢ @ Influgncia pe Comunicagio de Profissionais ¢

Fomdiores

O s=puimte instrumenta de hml-uﬂlﬂusélph'l:l-:-l-uimﬂ.ﬂiph' Kizsirado em Cuidedos Pelistvo: da
Emw-“wmmwmuﬁmmcnmm Diz respeftc & ume
wmm:wmum“m*m-imﬁmnmﬂ

Frofissioneis & Famoras

Este ingueritc & BnOnimo, BS SuBE resopsies sBo fonfidencieis & oo cRO0s serBo wiiizados apenar pats fing

WAoo,
Pedimac-ne Gut Sejl cojetivo & Caro Nas SHAS resoosias

Corigece peis comoorecin

Haz Pmcher Litarara:
) Mestradn
") Cutra. Gual®

Frofizsso-

) Arsistente Gpermciona
) aasistente Sociel

) Erfermmirg,'n

) sk dioods
Ciesichinge /e

5. Tem sizum tipe de formecin em Cuidedas Pabatives®

1 M

") Formagio Basica [LBh e 4%h]

1 Formagio interm-adia {500 & BN
{_) Formagdo dvenmds |» 200k

H# guBric tempo tacalhe em Cuiceoos Palistivas?
) «dona

I i-3enns

) =8 anas
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Parte B | Escals de Estidos Comunicacionmis

EnContrart mbmive 40 sfirma(ies, B5 QuUEE POGETE rESpOngEr oo forme
positive Du negaimm. Coloque ume owz [B) no lugsr sdequado B soB
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SNt

4 Sou.m TISDT DR O5C VEDSS, TS SISION SULTCENE £ oITains oOm o poeEnke e i oe eoa

MBO FecE THHEr © Soenks e im0 WoE & SIZET-ThE BOUSD QUS DRSO

FBD S0 CHOEZ O TECLUSr CETIRS CFETRS, RS0 uE R PECETY DAME DRI Trias fungoes,

il s

"YErmg weEzes Sou LIEED0E DO e U opinisc Contrara

Tanho STCSEEIE ST SEIUEEE O G0ankE B fim o o,

Lt

i

Faro budd o que DOSH0 OAFE NBD OB Nk MEbEs @ DEpho-me GEOO AT DO 550

il CorEiener-me. TersTmenhe, oastarvie “ashuriosoe” & Abil nusr:m;Elts oom o ooerke =T fim oe
wde

1t Prefing resnos eIt BsLOR &0 OOETAE &M AT 0R 0N 0. SOOSTE DENSE QUE NED 58 DESEMDENNS
B2 minfes funcDes

L1 Sou UTEO0/E & EENnD ErARDES DIoLmino QUENGD hanind Cus MEs ke Uma S0 pouco haoual

L3, D medibas azas o ArmceHTio 8 MR o SErT D S0R0ET

L4, SPoD-TE DESEMIE B WOTABSE FAD TEEC DA fR0R B PEDE DO O0ETE BT ST O vide

L% Fago “fims” ~atas yazes. £ m misior Tianains B4 OSSR O QL QuErD

1€, 5o Ly Fake-oarste’ B oDme L 2y ] do coepte ar fim de wos SEM TIE 8T COPAE CREEC

17, Soeu WMHED0s0/Y & eshou proren;'s B tamer 0.goe TOr NECGESSENH PETR STINGT 05 MELT D0V,
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Parte € | Atitudes face a0 doente em fim de vids

1. D momnte a8 wide JEvE PASSED 02 SELS UILiMOS tEmpes de wice
i B M———
(e sum omse
(imm cmsa e familisres

Z O ooznte e fim Ge wide & urm doente:
(1 maibo oifice o setistazer
(yoifici me setistazer
(ifmcil de sanstezer

3. O sospte am A O wics precouoE s MiniMEMEnts COM & Sul IMEBDET (QUENDO DEM CORSIEN DR D T
(i nla s prescups nads

() preatupe-te
(pmsth BbERRD B IDODT DI pOrMENDTES

4, Pore 5, enguanic profissions: & muito importante @ envolvencs o8 famdis nos OfiTos TEmpos o= vide do
dosente?
(& i elo o GpacEo mportente peste fase
(i muibes vezas stragaing
i pewarieT RStEF TS prasentes

5. Duml seris B sus respBo, s um cpsnte am fim OB GO0 0 QUESTIONESSE SODNE B DoSSiDECsde de nEn revenr
informacic 305 seus Pemisares, sobre o sew astado de saude QrOEROStioo e tamoD oo vioe”
mpedin DronLETHENLE B0 IR0 00 Soante
() pusstionews o dosnke soDre & MEIED OO TRU DEsEjD
[ recuseVE B312 DeOi0D & FRECE NE MASME O 0 amihiares

E. 0 oomrte em B oe vice tem recessiceder mairimootartes do cue guelguer sutto doente?
(isine, dede & SuB CONGIgES tem mRiDres recessioades
7 on@o, tam pecessiDeoes equivelentes
(' Rdo, EEE & SU8 CONGICED TEM mEROrEs PelEssdeces

7. [ compte em fin oo wide |estando COnsCiends & DrientBO0] & LM COSRMe OESETEOCURSDE 0O B SUA STssEE0
(i n@o se precCcups nade
() preooups-se
i preooips-e castente

B. :Epmqu: &5 doentes&m kim0t vide partithem oo sess medos, SngUstes & desejos com oS profissionsis?
ip@o & relevsnte pare o3 profiss onads
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9. £ reconfortants manter comunicagao (verbal &/ow o vertal] com o dosnte em fim de viga?

(_hnBo, pois o desnte ndo demonstra qualquer interesse
(b sim, pois o do=nte sinds bam muite pare partilhar nests fass
(" n@o considero relevante comunicar com wm doents =m fim de vida

10. Em assuntos reladonados com financas, hersngas, negpdcos & cutras burocracias ou situaches pessosis, o

doenbe deve:
() mantar-ss afastado pam bem da sua sadde

(") mstar por denkro dos BSSURTOS para ta SERtr am paz
(_yn@oter conhedments de gualguer informagss

11. 0 dosmte =m fim de vida refugis-s= no seu estsdo para nac incomodar = Cndc gar trabalho” acs
arofissionais?
(e raro qua um dosnte paca sjuds
(Chmstes Goentas sstBo samare & requearsr s stancso dos prodfissionais
(o5 profissionais ndo tam disponibiidade pars 5= preccuDar Com isso

12, incique tres dificuldades gue sente 80 cuidar de um dosnte &m fim de wics = tres necessidades que eles

Eoresertem.

Difiouldedes:

Hacessidedes:

Agradecemos a sua colaboracao!
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Apéndice VI - Inquérito por questionario dirigido aos
familiares
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i 1wl eno
i_Jii-35 snos

i ) Immos
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() nume instibaigho nospitsET o equpersde
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2. O zeufamiver, nb STUSCED S/ QS 52 ERCORTR, &
() rreibn gifial oe sekistezer
(" dificil e seHstazer
(1hecil de satictazer

3. O s=ufamSEr Gredcupe-T TEETISTIERDE SO 8 SUE PTIBEET (UAROE TET Consciencia pars |t
() ni#lo 3= precouss nads
() preascuns-se
(_est BEERID 8 T0d0s O pOrTERDES

&, Fare si enguEnio famider, & Tt Fmporienke BB ervolvido nDs UITIos temaos de vide oo seu famiisc?
(_:mou um sio g ligaghe Fnportente rests fase
(i miuibes wezes sinte gue strepaiho
) maarim ester mBis preserte

5. [Duml savie @ sus nesgE0, S& ey famidier o questionesss soOre B possibilidece oe ocultsr informacho & outros
famnilimres, sobre o seu exiadn oe sadde, progrostion & tempo de vigs”
i mo=dis prontaments 80 GEsED OO e TEmilisr
() muestioreve o meu femiline soore & rezhec oo seq desejo
( rrecusave sste pedico = faSariE re MEsme CoT S Outres femilisres

6. O seyfamilier e necessidedes mas mpartentes do gue 15 G GuaiqUer oUtTD Coenke?
[ 5im, dmce B SuB CONDIGAO TR MAIOres necessicades
(_inEo. tem necessigedes eguivalentes
(' pil, dBEE ® SUB DOMCICED TR FREROTES RECEsTiGRGR

7. O ssufamiser leREROD CoRstents & orisnteon) £ UM Josnbe JESDIECIUOBOD DOM B DU SitusCEDT
() nfo 5= precnsps nade
() preccups-se
(i preaoups-se bastanke

B. E pasitivo que o seu feemilier partiihe o5 fEus meeOns, Snglstiss & deseios com o profissiongis?
I e inditerente
(" 5irm, pois isko & positivo para o mew famiber
() rEo, =u B B resIEne fAmilie 8 ue oEver Dz Guvi-io
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9. Ereconfortants manter uma cnmunl'culﬁ.-:l [werbal =fou ni-:-'.r:r:lul| oo o seu familiar?
(&g, pois o meu familiar ndo demonstra qualguer interasss
("} sim, pois sinda podemos partilhar muita coisa
() nio considera relevante comunicar com o meu familiar nests situsgsa

10. Em assustos relacionados com financas, RErangEs, Re0cios & cutras bUrDCrECRs ou Sitssctes pessoais, 0 5y
familiar deve:
() mantar-ss afazindo parm bem de sus selde
C‘.- estar por dentro dos assuURtas para 5= SERtr em paz
() nio ter conhedmants de qualguer informacss

11. O seu familiar refagia-se no sew astado pars n&o incomodar & “nao dar trabalbo” mos profissionais, 8 5 = sos
restantes familiares?

()& raro o mey famiar pedir-me ajuda
()0 mey familiar esta semore & reguerer & minha stengio
() nao tenhi disponibilidade pars me preocupar com isso

12, Indigue tres dificulcadss gue sente mo cuider G0 seu familar nests fase & trEs necessidsdes que sle tenha
apresentado.

Difiouldsdes:

Hecessidedes:

Agradecemos & sua colabormcaa!
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Apéndice VII - Escala de Estilos Comunicacionais Original e
respetiva distribuicao por estilos
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Escala Estilos Comunicacionais Original (Fachada, 1991)

Encontrara sbaixo sessents afirmagdes com as quais pode responder de forms positiva ou pegariva. U'sando 8 escala de
mlmmmmlmmm(xjmhwmimmwmiﬂﬁum EBor fror ceia o
mais sincero possivel nas suss respostss.

SIM | NAD

1. Digo meims veze: sim_ quando no fimdo quero dizer ndo.

2. Defendo os meus direitos atentar comira os direites dos oumos.

3. Quando nie conheqo bem uma pessos prefiro disfarcar aquilo que pense o sinto.

4. Sou, 8 maior parte das veres, uma pessoa SUTONtirio/s e decididors

5. Geraimente, & mais facil e mais engenhoso shaT por inrerposts pessoa do que diretsmente.

. Nio receio criticar os owETes e dizer-Thes aquile que pense.

7. Nio sou ousp TRCusST Cermas tarefas que nio fzem parte das minhas fongbes.

§. 5o tenbo medo de dar & minhs opinifio, mesmo face a mterloooTes hpstis.

9. Quando ha debate, prefiro retrair-me e “ver o gue é que & coisa da”.

10, Varias vere: sou censurado/’a por ter espinito de contradico.

11. Tenho dificuldade em escuter os utentes

12. Fago mudo o que posso pars ficar no “segredo dos deuses™ e tenho-ma dado bem com isso.

13. Consideram-me, gersimente. bastante “manhose/a™ e hibil nas refagbes com os owtros

14. Mantenho mais com o5 ourros relagbes mais fundsdas sobre & confisncs do gue sobre
dominagio ou o calculisme.

15. Prefiro ouncs pedir ajuda 3 num colegs, ele poders pensar gque eu nie soU COmMpetemie

14, Sou timido's e wnho prandes bioqueies quands enho que malizer wma agio pooco hehimal

17. Chamam-me “sopinhas de keiee™, fico enervade @ isse faz Hir ps ouros.

13. Sinto-me bastmnte & vontade nes relacdes face a fice

19, Fago “fim:" ponitas vezes; & 8 melhor maneirs de Comsemuir o que queTo.

21). Sou wmums “fals-barsto™ e corte & palaTs a0s ouwmes sem me dar conda disse.

21. Sou ambicioso e estou promios & fazer o que for necessario pars realizar os mens ohjetivos.

2. Em geral, sai o que é preciso fazer; isso & importante para ser bem-sucedidoa.

15.Emun&chmmmﬁm;MHhﬂﬁm inberesses Mo,

14, Prefiro “pir 8 cartms ma masa™.

25, Tenho tendéncia para deixar para mais tavde as coisas que tenho para fazer,

26, Deixp, mmitas vezes um trabalho & meio sem o acabar.

7. Em peral mostro aquilo que sou, sem dissinmlar os mens sentimendos.

25. Eprecisumnitlcm’ﬁ:pﬂam mtirmidar.

29, Meter medo sos outros pode ser um bom meio para FATSNNT o poder

3, Quando “me levama certs” uma vez, vingo-me ns proxima.

31. Quando se critica alpuém. & nmite eficar criticar o fcto de néo seEir os seus
proprios principios. Forcamo-lo, assim. a estar de acordo.

32, Sed tirer partide do “sistema™ sou “desenrascado’s™.

33. Sou capaz de ser en proprio/a, continnsndo & ser aceite socialmente.

34. Quando nio estou de acordo sei dizé-lo desapauonadaments e com clareza
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35, Tenho preocupagbes de nSo incomodar os cutros.

346, Tenho sérias dificuldades em fazer opgies.

casg, prefiro retirar-me.

. Mio posto de ser a fnica pessoa deniro de um grupo a pensar de determinada maneira. Messe

38. Mo tenho receio de falar empiihlico.

39, A vida “% uma selva™.

4. Mo tenho receio de enfrentar os desafios perizosos & amiscados.

41. Criar conflites pode ser mais eficaz do que reduzir 85 tensies.

42, A franquera & 3 melhor maneita de garharmos confianca nas nossas Telagies com os ouiTos.

43. Sei escutar & ndo corts a palavra aos outros.

4. Levo até an fim squils que en decidi fazer.

45. ¥io tenho medo de exprimir os meus sentimentos, tal & qual como o5 simbe.

4. Tenho jeito “para levar as pessoas™ & fazer impdr as mrinhes ideiss.

47. 0 elogio sinda & um bom meis de se obter o que se pretends.

438. Tenho difinldade em controlar o tempo em que eston no uss da palsvra.

49, Sei utilizar bem a ironis mordaz.

50, Son servil e tenho uma vids simples; & vezes até me deino explorar Um pouCo.

51. Gosto mais da ohservar do que de participar.

52. Gosto mais de estar i “geral” do que na primeira fila.

53. Mio penso que 8 manipulagio seja uma solugio eficaz.

54. Mio é necessirio smunciar depressa demais as nossas intengies; isso pode causar-nos dissabores.

55. Choco mmitas vezes a5 pessoas com 3s minhas atitudes,

50. Prefiro ser lobo a ser cordeito.

57. A manipulagio dos outros € mmitas vezes 3 UNica maneira pratica para obiEnmos O qUE QUETEMOS.

58. Sei, em peral, protestar com eficicia, sem agressividade excessiva.

50, Penso que os problemss nio podem ser realments resolvidos sem PrOCUTAIMOS 85 045 CANSES.

O, T¥io posto de ser mal visto/a,

Martriz de correcio:

ESTILD ESTILO ESTILO ESTILD
PASSIVO AGRESSIVO | manPULADOR | ASSERTIVO
7 Fi ) ]
o 7 i 3 8
- T T | 2 i
b i
- is il i 8
P 07 5| 13 Z3
= T3 ;| 0] 3
ki 1) o | a2 | FEl
= 35 28 31 33
T _
i 36 30 - R
-~ a7 = | 41 is
—_ 3 M | i) a3
; B ] FT a4
< 82 FEY a7 a5
- 89 1 54 3
&0 T B7 &3
TOTAL TOTAL TOTAL TOTAL
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Apéndice VIl - Alteracdes aos Itens da Escala de Estilos
Comunicacionais e distribuicdo pelos estilos - Familiares
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EEC original

EEC adaptada

Digo muitas vezes que sim, quando no
fundo quero dizer que nio.

Digo muitas vezes que sim ao meu familiar
quando no fundo quero dizer nao.

Defendo os meus direitos sem atentar
contra os direitos dos outros.

Defendo os meus direitos sem atentar
contra os direitos do meu familiar.

Quando ndo conheco bem uma pessoa
prefiro disfarcar aquilo que penso ou sinto.

Quando ndo sou muito proximo/a do meu
familiar prefiro disfarcar aquilo que penso
ou sinto.

Sou a maior parte das vezes uma pessoa
autoritaria e decidida.

Sou, a maior parte das vezes, uma pessoa
autoritaria e decidida com o meu familiar.

Nao receio criticar os outros e dizer-lhes
aquilo que penso.

Nao receio criticar o meu familiar e dizer-
lhe aquilo que penso.

Nao ouso recusar certas tarefas que nao
fazem parte das minhas atribuicdes.

Ndo sou capaz de recusar certas tarefas,
mesmo que ndo facam parte das minhas
funcdes.

Varias vezes sou censurado/a por ter
espirito de contradicao.

Véarias vezes sou julgado/a por ter uma
opinido contraria.

Tenho dificuldade em escutar os utentes.

Tenho dificuldade em escutar o meu
familiar.

Faco tudo o que posso para ficar “no
segredo dos deuses” e tenho-me dado bem
com isso.

Fago tudo o que posso para ndo dar nas
vistas e tenho-me dado bem com isso.

Consideram-me, geralmente, bastante
“manhoso/a” e habil nas relacées com os
outros.

Consideram-me, geralmente, bastante
“astucioso/a” e habil nas relagdes com o
meu familiar.

Prefiro nunca pedir ajuda a um colega, ele
podera pensar que eu ndo sou competente.

Prefiro nunca pedir ajuda ao meu familiar,
pois podera pensar que nao sei
desempenhar as minhas funcdes.

Sinto-me bastante a vontade nas relacoes
face a face.

Sinto-me bastante a vontade nas relacgoes
face a face com o meu familiar.

Sou um/a “fala-barato” e corto a palavra aos
outros sem me dar conta disso.

Sou um/a “fala-barato” e corto a palavra do
meu familiar sem me dar conta disso.

Em geral, mostro aquilo que sou, sem
dissimular os meus sentimentos.

Em geral, mostro aquilo que sou ao meu
familiar, sem esconder  os meus
sentimentos.

Quando nao estou de acordo sei dizé-lo
desapaixonadamente e com clareza.

Quando ndo estou de acordo com o meu
familiar sei dizé-lo com clareza.

Tenho preocupagdes de ndo incomodar os
outros.

Tenho a preocupacdo de nao incomodar o
meu familiar.

Criar conflitos pode ser mais eficaz do que
reduzir as tensdes.

Criar conflitos com o meu familiar pode ser
mais eficaz do que reduzir as tensoes.

A franqueza é a melhor maneira de ganhar
confianca nas relacdes com os outros.

A franqueza é a melhor maneira de ganhar
confianca na relagdo com o meu familiar.

Sei escutar e ndo corto a palavra aos outros.

Sei escutar e nao corto a palavra do meu
familiar.

A manipulagdo dos outros é muitas vezes a
Unica maneira pratica para obtermos o que
queremos.

Manipular o meu familiar é, muitas vezes, a
Unica maneira pratica para obter o que
quero.
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Estilo Passivo Estilo Agressivo Estilo Manipulador Estilo Assertivo

1 4 3 2

6 5 9 14
11 7 10 20
12 8 15 23
13 16 18 24
19 17 22 26
25 21 28 29
35 27 32 30
36 34 33 31
40 37 38 39

Total Total Total Total
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EEC original

EEC adaptada

Digo muitas vezes que sim, quando no
fundo quero dizer que nio.

Digo muitas vezes que sim ao doente em
fim de vida quando no fundo quero dizer
nao.

Defendo os meus direitos sem atentar
contra os direitos dos outros.

Defendo os meus direitos sem atentar
contra os direitos do doente em fim de vida.

Quando ndo conheco bem uma pessoa
prefiro disfarcar aquilo que penso ou sinto.

Quando ndo sou muito préximo/a do
doente em fim de vida prefiro disfarcar
aquilo que penso ou sinto.

Sou a maior parte das vezes uma pessoa
autoritaria e decidida.

Sou, a maior parte das vezes, uma pessoa
autoritaria e decidida com o doente em fim
de vida.

N3o receio criticar os outros e dizer-lhes
aquilo que penso.

N&o receio criticar o doente em fim de vida
e dizer-lhe aquilo que penso.

Nao ouso recusar certas tarefas que nao
fazem parte das minhas atribuicées.

Ndo sou capaz de recusar certas tarefas,
mesmo que ndo facam parte das minhas
funcgdes.

Varias vezes sou censurado/a por ter
espirito de contradicio.

Vérias vezes sou julgado/a por ter uma
opinido contraria.

Tenho dificuldade em escutar os utentes.

Tenho dificuldade em escutar o doente em
fim de vida.

Faco tudo o que posso para ficar “no
segredo dos deuses” e tenho-me dado bem
com isso.

Fago tudo o que posso para ndo dar nas
vistas e tenho-me dado bem com isso.

Consideram-me, geralmente, bastante
“manhoso/a” e habil nas relacdes com os
outros.

Consideram-me, geralmente, bastante
“astucioso/a” e habil nas relacdes com o
doente em fim de vida.

Prefiro nunca pedir ajuda a um colega, ele
podera pensar que eu ndo sou competente.

Prefiro nunca pedir ajuda ao doente em fim
de vida, pois podera pensar que nao sei
desempenhar as minhas fungdes.

Sinto-me bastante a vontade nas relacoes
face a face.

Sinto-me bastante a vontade nas relacgoes
face a face com o doente em fim de vida.

Sou um/a “fala-barato” e corto a palavra aos
outros sem me dar conta disso.

Sou um/a “fala-barato” e corto a palavra do
doente em fim de vida sem me dar conta
disso.

Em geral, mostro aquilo que sou, sem
dissimular os meus sentimentos.

Em geral, mostro aquilo que sou ao doente
em fim de vida, sem esconder os meus
sentimentos.

Quando nao estou de acordo sei dizé-lo
desapaixonadamente e com clareza.

Quando nao estou de acordo com o doente
em fim de vida sei dizé-lo com clareza.

Tenho preocupagdes de ndo incomodar os
outros.

Tenho a preocupacdo de ndo incomodar o
doente em fim de vida.

Criar conflitos pode ser mais eficaz do que
reduzir as tensoes.

Criar conflitos com o doente em fim de vida
pode ser mais eficaz do que reduzir as
tensoes.

A franqueza é a melhor maneira de ganhar
confianga nas relagdes com os outros.

A franqueza é a melhor maneira de ganhar
confianga na relacdo com o doente em fim
de vida.

Sei escutar e ndo corto a palavra aos outros.

Sei escutar e ndo corto a palavra do doente
em fim de vida.

A manipulacdo dos outros é muitas vezes a

Manipular o doente em fim de vida §,
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unica maneira pratica para obtermos o que
queremos.

muitas vezes, a Unica maneira pratica para
obter o que quero.

Estilo Passivo Estilo Agressivo Estilo Manipulador Estilo Assertivo

1 4 3 2

6 5 9 14
11 7 10 20
12 8 15 23
13 16 18 24
19 17 22 26
25 21 28 29
35 27 32 30
36 34 33 31
40 37 38 39

Total Total Total Total
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Anexo | - Autorizacao para estagio na UCP do HAJC
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Anexo Il - Folha de Reunidao Semanal Interdisciplinar

153



Filipa Registo

154



Relatorio de Pratica Clinica
Representagées Sociais do Doente em Fim de Vida e a Influéncia na Comunicagdo de Profissionais e Familiares

UNIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS REUMIAD SEMANAL INTERDISCIPLINAR — DIA - -
Cama Home do Doente Hosp. Ref. Flano
kiade — Residenca — Medica Diagnostico | Data Admissdo Avaliagio Objetivos Tempo Responzavel | Obssrvaghes
Maria Cardoso carcinoma CHUC
1 peritonsy
&0 angps — Coimbra - CP 25-mai-2018

2

3

1

5

g

B

]

UNIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS REUMIACQ SEMANAL INTERDISCIPLINAR — DIA - -

cama Nome do Doente Hozp. Ref. Flano
idace — RecidEncs — Madia Diagndstico | Data Admissdo avaliagio Objetivos Tempo Responzavel | Obssrvaghes

i0
11
i
13
14
15
i)
17
iE

Nota: Os dados preenchidos na tabela sio meramente exemplificativos, pelo que
ndo correspondem aos dados de nenhum doente da UCP.
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Anexo lll - Protocolo de Transmissao de Mas Noticias da
UCP do HAJC
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Procedimento de Comunicagdo de Mas Noticias

O presente documento procura facilitar um trabalho por natureza penoso e, complementarmente,
padronizar uma tarefa que, pelas consequéncias emocionais e comportamentais que acarreta, se
pretende realizada com a maior precisdo e sensibilidade possiveis.
Assim e agquando da comunicagdo de uma ma noticia, em particular o falecimento de um paciente,
devem ser cumpridos os seguintes passos:

A1) Apresentacdo da pessoa que estd a contactar e do local de onde o telefonema é
efectuado.

A2) Devolver informagdo que aproxime progressivamente o familiar da noticia de
falecimento.

A3) Devolver informagdo sobre a forma como decorreu o falecimento, privilegiando
informagdo emocionalmente apaziguadora.

A4) Activar rede de suporte familiar e social

A5) Avaliar desejo dos familiares 2m ca docpedirem de pacierdia 2 ¢ local pretendido para o
efeito

A6) Esclarecimento de duvidas e disponibilizagdo de apoio

A7) Despedida e apresentacdo de sentimentos por parte da Equipa

AB8) Contactar alguns minutos apds a comunicagdo do falecimento

O passo 8 revela-se importante se, no 12 telefonema efectuado, o familiar tiver reagido
emacionalmente de forma bastante intensa e quando tal reac¢do pode ter comprometido uma
correcta recepgdo da informagdo que se pretendia transmitir.

A 22 pagina do documento apresenta um exemplo da forma que pode revestir o presente

procedimento de comunicagcdo de mas noticias.

Notas adicionais:
- Devem ser contactados os familiares com uma ligagdo afectiva mais préxima ao falecido.
- Se possivel, deve ser o enfermeiro com quem o familiar possuir uma relagdo mais préxima a

efectuar o telefonema.

e 2o
o
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Passo le2:
“Boa tarde. O meu nome é e estou a ligar da Unidade de Cuidados Paliativos de
Cantanhede. Como se tem apercebido no decorrer dos dltimos dias (incluir o nome

da pessoa com quem estamos a falar e fazé-lo sempre que possivel), o estado do seu
familiar (incluir o nome da pessoa falecida) tem-se vindo a agravar de forma
significativa.
O meu telefonema prende-se exactamente com esse agravamento. A situagdo tornou-se mais
debilitada e, infelizmente, o seu familiar néo resistiu e acabou por falecer hd alguns minutos.
(dar algum tempo para avaliar a reacgdo da pessoa —ndo interromper siléncios)

Passo3:

“Gostdvamos também de lhe dizer que fizemos tudo para que o seu familiar ndo tivesse qualquer tipo
de sofrimento ou desconforto aquando do seu falecimento e, sobretudo, que o seu familiar nos deixou
de forma serena, sem dor, sem sofrimento”.

(dar algum tempo para avaliar a reacgéo da pessoa —ndo interromper siléncios)

Passod:

“Queriamos ainda saber se estd acompanhada ¢ se deseja que contacta-algum dos seus familiares cu
pessaas amigas. £ muito importante fazer-se acompanhar por alguém com quem mantenha um
relacionamento proximo e que compreenda, em parte, aquilo por que estd a passar”

Passo5:

“E também importante para nds sabermos se tem possibilidade ou se deseja vir agora a Unidade para
se despedir do seu familiar. Caso ndo tenha essa possibilidade ou deseje fazé-lo agora, levaremos o
seu familiar (incluir o nome da pessoa falecida) para a capela mortudria, onde depois

também o poderd ver”

Passo6:

“Gostdvamos de saber se existe alguma coisa em que possamos ser Uteis e manifestamos, desde jd,
toda a nossa disponibilidade para o apoiar nesta fase necessariamente dificil”

Passo7:

“Aproveito, por ultimo, para lhe apresentar os sentimentos em nome da Equipa e por reforcar o nosso

desejo e inteira disponibilidade em o apoiar neste momento”
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Anexo IV - Certificado de Participacao no V Congresso O
Luto em Portugal

161



Filipa Registo

162



Relatorio de Pratica Clinica

nicacéo de Profission

ais e Familiares

Comu

a Influéncia na

do Doente em Fim de Vida e

Sociais

ntagdes

Represe

TR — i P ) 2 y
] 3 om op ohedsas » SNIE H—I iu-lh.-__mhhmm_ A [ !

SOMONE] 10suods Jjofepy oedeziuedin
O[2qay opIENpY 280 OO Jold

) =17 L

ossa18u0) op uapisald O

Jpbnjiog wa ony (O, 0SsaLbuo) A Op DIs1ssaLbuU0d
owod nodwuyund 035163y ovdyry anb sowndilia)

ONSAD 3P SPDPISIDAILN n 910z 2p oww ap |2 202

nads [esSniIoq wiod & \
e\ 0ssaiBuod A omjyQ A

163



Filipa Registo

164



Relatorio de Pratica Clinica
Representagées Sociais do Doente em Fim de Vida e a Influéncia na Comunicagdo de Profissionais e Familiares

Anexo V - Autorizacao do Conselho de Administracao do
HAJC para realizacao de Investigacao
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