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Resumo

0 aumento da esperanca média de vida, resultante dos avancos da medicina e da
melhoria das condicdes de vida das populacdes, trouxe consigo o aumento de doencas
cronicas, sendo algumas delas profundamente incapacitantes numa fase terminal.
Gradualmente foi sendo exigido, a todos os niveis, respostas para esta nova realidade - as
politicas sociais, aos hospitais e aos profissionais de salde. Surgiram, assim, os cuidados
paliativos, que estao orientados por objectivos muito particulares.

A medicina paliativa privilegia uma abordagem holistica, de cuidados totais,
centrada ndo s6 no doente terminal como também na sua propria familia. Esses cuidados
devem ser prestados por uma vasta equipa de profissionais com formacao especifica em
cuidados paliativos, possibilitando desta forma a estes doentes o cuidado e a qualidade de
vida que merecem.

0 foco da presente investigacao incide, sobretudo, nestes profissionais de salde e
na formacdo que adquiriram a nivel académico e readquiriram em cuidados paliativos. O
presente trabalho sobre os profissionais de salde da equipa de cuidados paliativos (mais
concretamente, os médicos e enfermeiros) do Servico de Medicina Paliativa do Hospital do
Fundao.

Nesta investigacdo foram realizadas 9 entrevistas: uma a médica/directora do
servico, uma ao fundador do servico, e sete aos enfermeiros do servico. Este servico foi
seleccionado a nivel nacional, nao so pelo facil acesso geografico, mas também por ser o
servico pioneiro de cuidados paliativos em Portugal, que remonta ao ano de 1992.

Embora a tematica da presente investigacao se centre nos cuidados paliativos, a
analise situa-se, mais precisamente, no modo como a socializacdo/formagdo académica
destes profissionais de saude os dotou (ou ndo) de competéncias e em que medida se
encontra direccionada para a area dos cuidados paliativos, incorporando os valores e os

principios subjacentes a este tipo de cuidados.



Abstract

The life expectancy increase, as the result of advancements in medicine and the
improving livelihood conditions of the population, brought the increase in chronic diseases,
some of them deeply disabling at a terminal phase. Gradually was required at all levels -
social policies, hospitals, and health professionals, answers to this new reality. Emerged,
thus the palliative care, which are bounded by many particular objectives.

Palliative medicine favours an holistic view of total care, focused not only in the
terminal patient but also in his own family. Care is provided by a large professional team
with specific training in palliative medicine, giving these patients the care and the quality
life they deserve.

Having said this, this investigation mainly focus on health workers and their
academic background and the training they gained on palliative cares. This investigation
involves the health workers of the palliative care team (doctors and nurses) at the
Palliative Medicine Service of Fundao Hospital.

Nine interviews were conducted: one with the director in charge of the service,
one with the founder of palliative care service and seven with nurses. The abovementioned
palliative care service, selected on a national level, was the first palliative care created in
Portugal, dating back to 1992 and has an easy geographical access.

Although the subject of this investigation is focused on palliative care, its analysis
stands, more precisely, on how the socialization/academic background of these health
professionals endowed them (or not) with the proper skills and to what extent was directed
to the palliative care field, incorporating the values and principles underlying this type of

care.
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Introducao

A elaboracao da presente investigacdo ocorre no ambito da frequéncia do Mestrado de
Sociologia: Exclusoes e Politicas Sociais, da Universidade da Beira Interior.

A problematica em estudo esta centrada, principalmente, nos cuidados paliativos, e
mais precisamente na analise do modo como a socializacdo/formacao académica destes
profissionais de salde os dotou (ou nao) de competéncias e em que medida se encontra
direccionada para a area dos cuidados paliativos, incorporando os valores e os principios
subjacentes a este tipo de cuidados. Esta investigacdo teve como campo empirico os cuidados
paliativos do Fundao e como unidades de pesquisa os enfermeiros e médicos que la trabalham.
A investigadora vive no interior do Pais o que influenciou de modo pertinente esta escolha, o
Fundao tornou-se o local de eleicdo nao so por estar geograficamente mais perto da sua area de
residéncia, como também por se tratar do servico de medicina paliativo pioneiro neste tipo de
cuidados, a nivel nacional. O servico foi instituido em 1992, tendo como director o Dr. Lourenco
Marques, a quem muito deve pela implementacao destes cuidados. A partir deste, outros foram
surgindo a nivel nacional, mas o que realmente importa aqui enaltecer é a vontade e
perspicacia que estes profissionais (principalmente o Dr. Lourenco Marques) tiveram em pensar,
perspectivar, um servico dedicado aos doentes em fase terminal, onde a abordagem da cura ja
ndo faz sentido. Certo é que estes cuidados, em termos de paliacao, tal como a conhecemos, ja
existiam em iniUmeros paises, como Inglaterra e EUA.

E certo que nos dias de hoje, a medicina - em termos de cura - tem-se superado e
esforcado (digamos assim) em combater as inUmeras doencas (como o cancro) que cada vez
mais assolam grande parte da populacdo do nosso pais, e nao s6. Apesar da inovacao cientifica
e tecnoldgica, existem doencas que simplesmente ndo tém cura, e trata-se sobretudo de
doentes que apenas precisam de um espaco, um sitio onde possam “acabar” os seus dias de
uma maneira condigna e com o zelo e apoio que tanto anseiam. E pois, por isso, que a presente
investigacao incide na area dos cuidados paliativos, pois € sem divida um tema fascinante.
Trata-se de uma area que é socialmente sensivel - simultaneamente privada, porque lida com
os aspectos emocionais e fisicos do processo de morrer, e publica, ja que esta na agenda social
e economica dos paises, que incorporam estes cuidados no desenho de novas politica sociais. O
enfoque que aqui privilegiamos é o dos profissionais de salde que trabalham neste servico,
procurando perceber de que modo a socializacdo/aprendizagem feita por médicos e
enfermeiros ao longo da sua formacao académica e profissional se foi (re)orientando naquilo
que sao as praticas e valores correntes na especialidade paliativa, e em que contextos o
conseguiram fazer (se € que o conseguiram). Quais as percepcles e praticas que estes
profissionais de salde (médicos e enfermeiros) adoptam enquanto pertencentes a equipa de
cuidados paliativos do servico de medicina paliativa do hospital do Fundao.

Na literatura existente acerca de cuidados paliativos, é frequente reconhecer-se a

preocupacao em relacao aos doentes que padecem de doencas que necessitam deste tipo de
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cuidados. No entanto, no nosso entender, a preocupacao com o doente incorpora os cuidados
que lhe sdao prestados e o modo como os profissionais de saude entendem, orientam e
enquadram esses cuidados. O acentuado envelhecimento populacional, que cada vez mais se
tem registado actualmente, nao s6 no nosso pais como também em todo o mundo desenvolvido,
consequéncia de um aumento da esperanca média de vida, elevando nao sé os anos de vida
como também o nimero de doencas que dai provém, levanta a questdo dos cuidados a prestar a
estes doentes e da resposta que o Estado da a suas necessidades, com o objectivo de garantir a
sua qualidade de vida, quando a cura nao € ja o que se procura. “Os cuidados paliativos sGo a
resposta adequada dos cuidados de saude para um doente que estd numa situacGo de doenca
progressiva, irreversivel e jd numa fase terminal. Os tratamentos curativos tornam-se entdo
inuteis e desnecessdrios e devem ceder lugar aos designados cuidados paliativos” (Pacheco,
2002: 101).

Estes cuidados sao uma tipologia dos cuidados conhecido como continuados, pois todo e
qualquer acompanhamento uma vez comecado (e seja de que tipo for, nao exclusivamente a
um nivel paliativo), ndo deve ser interrompido fazendo parte da vida do doente. A
institucionalizacdao dos cuidados paliativos surgiu na década de 60 na Gra-Bretanha, com o
objectivo de proporcionar qualidade de vida, através do alivio do sofrimento, podendo assim,
“suavizar o processo de morte” (Pacheco, 2002: 103). Foi gracas a pioneira dos cuidados
paliativos a nivel mundial, Cicely Saunders, que estes cuidados emergiram, quando fundou o
Saint Christopher’s Hospice em Londres, que em nada tinha a ver com um hospicio, mas sim
como um sitio onde podiam ser tratados e cuidados doentes em fase terminal.

A questao fulcral que deu o mote a esta investigacdo foi: Face a actual situagado
demografica, onde cada vez se vive mais, mas com menos qualidade de vida - devido a doencas
incapacitantes e sem cura possivel - em que medida a socializacdo de profissionais de salude
(médicos/enfermeiros) ligados a area dos cuidados paliativos esta direccionada exactamente
para essa area?

Posto isto, outras interrogacoes, também elas pertinentes, foram surgindo:

- Serao estes cuidados considerados uma especialidade da medicina?

- Quais as principais diferencas entre as linhas que orientam os cuidados curativos e os
paliativos?

- Sera que se podem complementar ou terdo de actuar separadamente?

- Que tipo de equipa se pretende ter em cuidados paliativos?

- O modelo biomédico ainda tem marcado a socializacao académica e profissional de médicos e
enfermeiros, sobretudo médicos?

- Sera que as orientacdes académicas servem os objectivos de uma medicina paliativa?

- Se essa formacao inicial ainda esta orientada para esse modelo dominante (biomédico), quais

sao os contextos em que estes profissionais adquirem formacao paliativa?
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Foi no sentido de responder a estes questionamentos que se desenhou a presente
investigacdo, que esta divida em 2 partes: uma focada explicitamente numa abordagem
teodrica, onde se desenha o quadro tedrico-conceptual no ambito do qual se problematiza o
objecto de estudo e se discutem alguns pressupostos teoricos que sao trazidos para a
compreensao do fenomeno em analise - cuidados paliativos; e outra, constituida pela analise
empirica, onde serao analisados, discutidos e interpretados os dados que resultaram da
investigacao empirica. A parte | esta dividida em quatro capitulos, cada qual se subdivide em
outros subcapitulos. O primeiro capitulo esta mais direccionado para a abordagem da saude e
da doenca em sociologia, de como a doenca pode ser vista como uma construcao social, onde
se se apresenta uma perspectiva critica ao modelo biomédico e a sua forma de conceber a
doenca, dominante nas sociedades. O segundo capitulo esta dirigido para a socializacao na area
da salde, ou seja, parte-se de uma breve explicitacdo das principais orientacoes da formacao
académica em medicina e em enfermagem, procurando discutir em que medida essas
orientacdes se tém vindo a (re)orientar, em termos de principios e valores, para novas formas
de conceber a salde e a doenca e novas formas de conceber os cuidados, formas essas que
estdao subjacentes aos cuidados em medicina paliativa. No terceiro capitulo evidenciamos as
diferencas (especialmente na forma de actuar) entre a profissao de medicina e de enfermagem,
principalmente, em contexto hospitalar, procurando ainda discutir em que medida estamos a
assistir uma nova forma de praticar a medicina Por Gltimo, no quarto capitulo, focar-nos-emos
sobretudo nos cuidados paliativos e na sua caracterizacdo. Neste capitulo faz-se ainda
referéncia ao conceito de morte e de medicalizacdo, conceitos intrinsecos aos cuidados
paliativos. Reforca-se, neste capitulo, a critica paliativa - a critica ao modelo biomédico por
parte destes profissionais de salde - e enquadram-se estes cuidados na legislacao portuguesa e
no que se refere as politicas de salde a eles, a um nivel nacional.

Na parte Il, como ja foi referenciado, analisam-se, discutem-se e interpretam-se os dados
empiricos, para além de se apresentarem as opgdes metodologicas que guiaram a investigacdo
e as conclusdes. No primeiro capitulo enunciaremos os objectivos da investigacdo e
enquadramo-los na construcao de um modelo de analise, que, de certa forma, orientou a
pesquisa empirica. Definiremos quais os métodos e técnicas a serem usados, caracterizando

depois a populacao entrevistada.
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Capitulo|l Saude e Doenca no ambito da

Sociologia

O dominio da sociologia da salde engloba uma pluralidade de objectos, tais como:
“saude, doenca e morte; instituicbes, organizacées e profissionais de saude; sistemas
terapéuticos e politicas de saude” (Antunes e Correia, 2009: 102). Esta construcao dos objectos
de estudo subordinou-se primeiramente a orientacao disciplinar em Sociologia e s6 depois ao
universo hospitalar e médico. Estes sdao objectos importantes que irdo ser abordados ao longo
da presente investigacdo. A sociologia da salde institui um dominio de producao de
conhecimento sociologico bastante recente em Portugal, mas que tem apresentado um
crescente e consistente desenvolvimento ao longo do tempo. Constitui-se assim, um campo de
analise mais abrangente que tem a ver com a salde, tanto a nivel individual como colectivo. “A
sociologia da salde aparece assim com uma perspectiva mais alargada a factos, estruturas e
situacbes ligados a saude e a doenca e menos comprometida com enfoques particulares”
(Carapinheiro, 1986: 15 - 16). “Ndo ha duvida que para ser possivel falar em sociologia da
saude foi indispensdvel, por um lado, emancipar a sociologia médica do modelo médico dos
factos biolégicos e, por outro lado, constituir o modelo médico como uma das vdrias e
numerosas maneiras de falar de saude e de doenca em sociedade” (Carapinheiro, 1986: 16).

A melhor contribuicdo a este nivel foi dada com o trabalho de Talcott Parsons (in
Giddens, 2004) sobre o tratamento teorico das profissdes, sendo pela primeira vez reconhecida
a importancia da medicina nas sociedades e o poder que detém enquanto profissao (facto que
iremos abordar mais a frente). A doenca aparece conotada como desvio social e os processos
terapéuticos como formas de controlo social, onde a interaccdo entre médico-doente tem os
seus papéis bem definidos. “Ao papel social atribuido ao médico é conferido uma importancia
especial pois é ele que define o que é saude e é doenca e portanto legitima o papel social do
doente” (Carapinheiro, 1986: 16). Em 1951, Parsons (tedrico estrutural e funcionalista),
contribuiu para o primeiro marco da sociologia da salde. Para Parsons (in Giddens, 2004) a
salde é um pré-requisito para a sociedade. Quando um desvio ocorre - como a doenca - existe o
controlo social que regula e tenta dar resposta através dos seus mecanismos de resposta a estas
novas necessidades, para retomar de novo a normalidade. Esta resposta foi a criacao da
medicina enquanto instituicdo de controlo social. Os individuos ao ficarem doentes entram num
papel (“sick role”') determinado, que os leva comummente a normalidade. A doenca é
considerada como um desvio e logo uma ameaca a esta ordem social. Para este autor a
medicina é uma instituicido fundamental e a profissio médica também é muito importante,

sendo conotada como uma agéncia controladora e de vigilancia social.

' 0 “sick role” é o papel social fortemente padronizado que se espera que os individuos desempenhem
quando sao formalmente reconhecidos como doentes. Serve para a manutencao do social mas também da
medicina. Nao basta contudo, um individuo dizer que esta doente para ter direito a este papel, mas tem
que ter o reconhecimento médico (Parsons in Giddens, 2004).
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A situacdo de doenca ameaca a normalidade da vida em sociedade para a qual os
individuos foram socializados, provocando riscos e uma certa desorganizacao social. Posto isto,
a sociologia da salude vé-se comprometida com novos modelos de causalidade que se
confrontam por causa das teorias e métodos da sociologia médica com os factos sociais e as
novas realidades da salde e da doenca, ja referidos anteriormente. Esta demonstracao do
poder explicativo da “construcdo social da doenca” e das cargas simbélicas que se lhe associa,
apenas mostra como a sociologia da salde é fundamental para fazer a ligacdo com a historia
social das doencas. Ora a construgao social da doenca é entdo baseada na historia social das
doencas, nas sociedades onde se tem revelado que em cada época existem diferentes doencas
e estas dominam a realidade e a estrutura das representacdes. Fala-se de uma construgéo
social porque primeiro traca o quadro da realidade social das doencas em contextos historico-
sociais precisos; e depois porque determina os elementos da estruturacao da identidade social
do doente. Segundo Carapinheiro (1986) a primeira refere-se ao historial de doencas da
situacao actual, quais sao e quais as mudancas produzidas no seu estatuto; a segunda centra-se
mais na relacao social do doente com a doenca, qual a percepcao e as experiéncias subjectivas
do mesmo, a diferenca entre aquilo que é a “doenca do médico” (definida segundo critérios
médicos) e a “doenca do doente” (aquela que o doente realmente sente)®. Essa construcdo
social significa que as caracteristicas importantes de um dado fenémeno (salide ou doenca) sdao
criadas e influenciadas pelas atitudes, accoes e interpretacdées dos membros de uma sociedade
que tanto se situa a um nivel macro - estruturas sociais - como micro - experiéncias individuais.

A doenca é uma “realidade construida” e o doente uma “personagem social”. Logo, a
doenca é vista como um fendmeno social total. A definicato de saude, segundo a OMS
(Organizacao Mundial de Salde), assenta na nocao de bem-estar (fisico, psiquico e social), mas
surgem outras dificuldades quando temos de passar da teoria a pratica, dificuldades essas
averiguadas em construir indicadores que contabilizem o bem-estar em todas as dimensoes. A
autora Duran (in Carapinheiro, 1986) referiu trés concepgdes de salde: “salde auséncia de
doenca” (condicdo em que se estd); “salde como reserva” (condicdo que se tem); e “salde
como equilibrio” (condicdo que se faz). No entanto, ha que atentar no que diz o autor René
Dubos quando refere que “Ndo hd definicdo universal de saude; cada um de nés quer fazer
qualquer coisa da sua vida e necessita para isso de uma saude que lhe é particular”
(Carapinheiro, 1986: 12). A salde é pois, passivel de ser vista na relacao do individuo com o seu
grupo de pertenca e, consequentemente, com a sociedade, onde se descobrem as componentes
de gestdao da salde. Num sentido mais lato, a doenca era frequentemente definida como
“auséncia de salde” e a saude definida como “auséncia de doenca”. Com toda a ldgica que tais
definicbes possam transparecer, encontram-se como redutoras quando se tenta descurar
exactamente o que engloba o conceito de salde e o de doenca, em particular. Investigadores

como Bolander (in Albuquerque e Oliveira, s/d) evidenciam a importancia das componentes

2 E, segundo esta logica de pensamento, necessaria uma “revolucao cultural” nos cuidados de salide, pois
ainda ha quem caia no lapso de considerar que todos os problemas de salde sao do foro médico e
objectivo, esquecendo as subjectividades dos proprios doentes e as fontes culturais, sociais e até
ambientais que estao por detras da doenca.
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emocionais e sociais da salde e da doenca, ou seja, factores psicologicos, sociais e bioldgicos
que podem estar subjacentes a uma saudavel (ou nao) saude. No entanto, é de considerar que
ndo existem definicoes universais. Esta presenca - ou auséncia - de doenca é considerada,
segundo os autores, como um problema pessoal (devido a sua saude condicionar o trabalho e o
estilo de vida pessoal); e social (pois essa doenca pode afectar outros que estejam perto da
pessoa, como o sejam a sua familia e amigos).

Para Hipdcrates (in Reis, 1998), salude e doenca sdo conceitos que se relacionam nao sé
a um nivel objectivo como também subjectivo. Nao se pode so6 analisar o corpo, pois nos
fazemos parte dele. Logo, existe um processo de doenca que é experienciado pelo nosso corpo,
ou seja, por nos, e que nao € apenas uma ocorréncia bioldgica ou fisica, mas sim uma
experiéncia subjectiva. “A experiéncia da salide e da doenca ganha sentido através das
significacbes pessoais que lhe estdo inerentes” (Reis, 1998: 118). Quando se esta doente, o
individuo tenta, primeiro que tudo, perceber o que se passa consigo, que dor é aquela que ele
sente, através de um processo de reflexao pessoal dando um sentido proprio a mesma. Este
processo de reflexdao pessoal é acompanhado de emocdes, sendo por isso, conotado como um
processo reflexivo-emocional. Este traduz entdo a experiéncia subjectiva da doenca, onde se
inclui o conhecimento leigo do individuo acerca daquilo que ele conhece enquanto satde e
doenca. As avaliacdes que o proprio individuo inconscientemente faz acerca da sua saude (ou
falta dela), vao assim influenciar a forma como este responde a essa alteracao emergindo nas
accoes que ele tem para se aliviar e curar. “E, pois, uma narrativa caracterizada pela inclusdo
dos sintomas no contexto mais alargado da vida da pessoa e organizada de acordo com o seu
conhecimento leigo sobre salde e doenca. O médico, por seu lado, foi treinado para
reconfigurar ou traduzir a narrativa do doente a partir das suas teorias médicas. O médico
traduz, pois, a narrativa do doente numa «coisa», numa entidade nosolégica, num diagndstico”
(Kleinman in Reis, 1998: 121). As interpretacbes e significacoes que a propria pessoa faz sobre
o seu estado de saude, bem como aquilo a que se dedica para evitar as doencas, fazem parte
de si. As accdes e significagdes dos individuos estdo incluidas em sistemas culturais, que como
tal, diferem entre si. As significacdes ndo sdao apenas construcdoes pessoais, mas também
revelam a cultura onde se esta inserido. “Neste sentido, pode-se dizer-se que as metdforas,
imagens ou interpretacbes das pessoas sobre os seus processos de doenca espelham tanto a sua
cultura como as suas caracteristicas pessoais unicas” (Reis, 1998: 123).

Como ja foi dito, e para enfatizar melhor esta ideia, tanto a saide como a doenca sao
producdes sociais, pois as percepcoes que as pessoas tém delas ocorrem de acordo com o modo
como elas as véem. O conceito de salde é bastante amplo e varia de sociedade para sociedade,
sendo assim, socialmente construido. Este é um conceito igualmente relativo pois varia
consoante o sexo, a idade, o estilo, a posicao social e as circunstancias pessoais e a cultura da
propria pessoa. Existem portanto, importantes influéncias subjectivas na salde que vao
depender de o facto das pessoas se perceberem enquanto saudaveis ou ndo, consoante aquilo
que elas entendem que sao as suas necessidades funcionais. Torna-se essencial desconstruir os

conceitos de salde e doenca nesta investigacao, pois em nada sdao condicoes estaveis, mas sim
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conceitos amplamente marcados pelas suas mudancas operadas de acordo com o sistema e
normas onde se inserem. E necessario “escapar” a objectividade que normalmente guia as
praticas dos profissionais de salde (neste caso em concreto), analisando a partir de uma nova
abordagem, estes dois conceitos, aquela que é praticada pelos profissionais de salde em
cuidados paliativos. Nao faz parte desta investigacao abordar literalmente os moldes porque se
rege o modelo biomédico, mas as criticas apontadas parecem-nos pertinentes para melhor
objectivarmos o porqué de os cuidados paliativos e a sua origem nao seguir essa mesma pratica,

este mesmo modelo. Serdo questdes pertinentes com que nos iremos confrontar a seguir.

1.1. O Modelo Biomédico em Saude

O modelo biomédico® da doenca advém ja da tradicdo cartesiana e defende a
separacao entre corpo fisico e mente, vendo o corpo como uma maquina. Ignora, assim, as
determinantes sociais e culturais da doenca, dificultando a comunicacao entre médico-doente.
O fundamento basico do modelo biomédico centra-se no dualismo corpo/mente. Este modelo
domina as sociedades ocidentais. “O modelo biomédico de saude define a doenca em termos
objectivos e acredita que um corpo pode voltar a ser sauddvel, submetendo-se a um
tratamento médico de base cientifica” (Giddens, 2004: 145). A doenca ¢ identificada conforme
trés tipos: quebra no corpo humano, que se afasta do seu estado “normal”; mente e corpo
tratados separadamente, onde o paciente representa um “corpo doente” e tem de se
identificar a doenca (diagnostico) e a cura; os médicos detém o monopélio de classificacao das
doencas e sao considerados os Unicos peritos no seu tratamento, tém um codigo de ética e é-
lhes reconhecida uma credencial para exercerem a sua profissdo. O diagnostico é o aspecto
fundamental do trabalho médico. E através deste que o médico decide qual o tratamento que o
doente deve seguir. O hospital é o local apropriado para se tratar as doencas mais sérias pois
pode-se combinar tecnologia, medicacao e cirurgia. E o local onde os médicos mostram o que
sabem fazer com todo o seu vigor e esplendor. O modelo biomédico estd mais que bem

explicado nesta pequena comparacao de Hespanha (1987):

“Na representacdo mais corrente e simplista o corpo é uma maquina que produz energia (a
forca fisica, sobretudo) a custa - e na medida - do combustivel (os alimentos, o dlcool) que lhe
vai sendo fornecido. O motor (o coracédo) deve andar sempre bem oleado (boa circulacdo, com

sangue bom) e a caldeira (o estbmago) sempre cheia (bem alimentado). Algumas pecas (0s

3 Existem diferentes modalidades de accdo, uma que se centra nos protocolos generalistas de uma salde
racionalizada, e outra assente em aspectos mais particulares e subjectivos dos proprios doentes. Existem
assim confrontos patentes no “olhar” médico altamente racionalizado; e aquilo que o doente sente, as

suas angUstias e medos.
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membros) ganham ferrugem com a idade (articulagées presas, reumatismo) e o motor (o
coracd@o) também se gasta. De tempos a tempos a mdquina tem de ir a revisao/vistoria
(consulta) e as avarias (as perturbacées de saude) devem ser reparadas na oficina (o posto
médico/o hospital) ” (Hespanha, 1987: 200).

Esta analogia com uma oficina de reparacao de carros retrata bem aquilo que € um
corpo doente para o médico. Segundo este modelo, € uma maquina que precisa de ser reparada
(concepcdo mecénica do corpo). E consabido que as praticas de salde dos doentes estdo
amplamente condicionadas pelo contexto social e cultural em que estes estao inseridos. Isso é
apreensivel pelas diferencas respectivas as atitudes sobre a doenca, as suas representagoes, as
quais se relacionam com o meio em que vivem, bem como pelas suas proprias trajectorias de
vida, como ja enunciado anteriormente. Os contextos culturais ndo sdo todos iguais, logo as
percep¢Oes da propria vida destes em relacdo a saude também vao ser diferentes. A medicina
moderna é evidenciada pelas tecnologias de ponta, onde o acto médico ocorre numa
organizacao caracteristica: o hospital moderno. Segundo Martins (2010) o médico ndo vé o
individuo com uma biografia e historia de vida pessoal, que tem particularidades especificas e
Unicas; mas antes como um individuo que é portador de uma doenca que tem de ser tratada de
uma forma impessoal, como o préprio tratamento acarreta. “A medicina visa o exercicio, neste
sentido particular, de uma espécie de funcdo social muito particular: a cura e reabilitacdGo dos
individuos doentes” (Martins, 2010: 204).

0 modelo biomédico impde-se e tem, quase desde o seu inicio, muito sucesso, tentando
fazer saber a sua reivindicacao de superioridade e a legitimidade do seu conhecimento. O
conhecimento social, por seu lado, vai tentar desconstruir esses mecanismos que estao na base
da sua constituicdo como modelo biomédico e como este se tornou dominante, o que vem no
seguimento da Sociologia da Saulde. Segundo Foucault (2007), por altura do século XVIII,
desenvolve-se todo um novo modelo de conceber a doenca € um modo dominante de olhar e
pensar o corpo e as doencas. Um marco importante para a concretizacao do modelo biomédico,
foi quando a legislacdo protegeu e garantiu a exclusividade do ensino médico nas
Universidades. Lentamente, o mundo médico comecou a auto-designar-se como profissao, ou
seja, procurou afirmar um status social reconhecido e reivindicou a exclusividade e
superioridade do seu conhecimento. Segundo Foucault (2007), o discurso (linguagem) médico é
o principal meio de dominacdo médica. O discurso utilizado, de palavras que muitas das vezes,
sdo imperceptiveis para os proprios doentes, sé serve para afirmar ainda mais o seu poder e
prestigio socialmente. E uma linguagem com termos inacessiveis aos leigos, linguagem
cientifica e estranha, que lhes confere ainda mais status. Para este mesmo autor foi o discurso
cientifico que faz parte do meio destes profissionais de salde, que permitiu a medicina definir-
se enquanto profissao e obter a exclusividade e superioridade do seu conhecimento.

0 modelo biomédico utilizado nas sociedades ocidentais tornou-se claramente reducionista pois

detém-se apenas e so no facto de os conhecimentos cientificos serem suficientes para explicar
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uma dada doenca. No entanto, e como se veio posteriormente a verificar, ha que ter em
atencao outras variaveis chamadas “psico-sociais”, nao s6 pelo significado social e pessoal que
conferem a doenca, como também na ajuda a um prognostico e na descoberta da origem da
doenca. As influéncias culturais sdao também elas muito importantes, visto que a reaccdo
perante a dor e o valor que se da aos sintomas varia consoante a cultura em que se esta
inserido. “A doenca é culturalmente construida no sentido de que a forma como a percebemos,
experimentamos e com ela lidamos é baseada nas nossas explicacées de doenca especificas das
posicées sociais que ocupamos e dos sistemas de valores que possuimos” (Kleinman, Eisenberg e
Good in Pereira, 1987:187). Isto retrata o que denomina o modelo biomédico - tao marcado nas
sociedades contemporaneas - onde o médico vé o doente por partes “doentes” que precisam de

ser curadas e nao como um todo, como uma pessoa. (...) o doente vé-se confrontado,
frequentemente, com a sua incompreensd@o face ao que lhe acontece porque, por um lado, nGo
entende o que lhe é dito e, por outro, tem informagbes vdrias - por vezes contraditdrias -
relativamente ao seu estado” (Pereira, 1993: 165). O modelo biomédico impede que haja uma

conciliacao das partes como um todo e uma melhor comunicacdo na relacdo médico-doente

1.2. Criticas Biomédicas

No entanto, e porque ha sempre o reverso da medalha, também existem criticas ao
modelo biomédico. Para tal, constata-se que a salde ja nao é sé doenca ou uma questdo
biologica, € também referente a um contexto social. O binomio salide/doenca é olhado de um
outro angulo pois existem factores culturais que influenciam a sua interpretacdo. Os aspectos
sociais da salde/doenca sao definidos consoante o que é “bem-estar” e “mal-estar”. Isto leva a
uma critica a nocdo de salude/doenca, pois hoje em dia, o que é “saudavel” é socialmente
construido e é produto nao so6 de influéncias biologicas, mas também sociais. O tratamento dos
sintomas pelo modelo biomédico ignora as condicdes sociais mais abrangentes que podem
mesmo ter criado esses sintomas. Este modelo perpetua os interesses e os poderes médicos ja
que eles detém o monopolio legal em relagcdo ao tratamento, minimizando-se a actuacdo de
abordagens alternativas. Os médicos tém também o privilégio de intervencao sobre outras
situacdes e isto, leva a uma crescente tendéncia para a medicalizacdo®. Estdo sempre a surgir
novas doencas pois cada condicdo tem um rotulo médico, ou seja, rotulam-se condicoes sociais
como doencas (¢ o caso da hiperactividade ou outras dificuldades emocionais). Os médicos
tentam assim medicalizar as experiéncias das pessoas, pois € 6bvio que quanto mais areas

forem medicalizadas, maior é o seu poder - aumentam profissionalmente o seu prestigio e sao

* 0 conceito de medicalizacdo surge, neste dominio, com o progressivo alargamento da esfera médica para
a esfera social, sendo que, a medicina passa a englobar areas que antes nao faziam parte da sua
jurisdicao.
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socialmente reconhecidos como tal. O termo medicalizac@o® implica que certas condicdes ou
comportamentos sejam rotulados com esses significados médicos.

No séc. XX houve um significativo avanco na esperanca média de vida responsabilizando
a medicina moderna por tal facto, pois tem sido visivel o sucesso na descoberta das causas
biolégicas das doencas e no desenvolvimento de medicamentos e tecnologias de ponta que as
curem. No entanto, esta abordagem biomédica, ainda que influente, falha no facto de ignorar o
papel que as influéncias sociais e ambientais tém nos padrées de salde, considerando esta,
uma das principais criticas a este modelo ja comummente estabelecido em meio hospitalar.
Desde sempre a saude e a doenca eram assuntos privados e nao publicos, pois pertencia a
familia o cuidar dos doentes. Com o aparecimento do Estado-nacdo comecou a haver um maior
interesse com a salde da populacdo e com o bem-estar dos individuos, para se obter um nivel
de prosperidade maior. Foucault (in Giddens, 2004) deu um contributo importante ao chamar a
atencao para a accao do Estado enquanto regulador sobre os corpos dos individuos. Comecou
assim a tomar forma a ideia de “salde puUblica” onde o estado comeca a assumir a
responsabilidade pela melhoria das condicées de vida das pessoas. A par de tudo isto, andavam
as praticas médicas onde o diagndstico e a cura eram as principais caracteristicas dos sistemas
de salide modernos.

Segundo Giddens (2004) o modelo biomédico assenta em trés propodsitos: a doenca é
vista como uma ruptura do funcionamento normal do corpo humano; o espirito e o corpo podem
ser tratados separadamente, ou seja, o doente é visto como um mero corpo doente e nao na
sua totalidade enquanto pessoa, onde os especialistas tém um “olhar médico”, uma abordagem
distanciada do doente (medical gaze); e finalmente, os especialistas médicos com formacao
académica sdo considerados os Unicos profissionais com capacidade para tratar doencas. A
profissdo médica é regida por um codigo ético que é reconhecido por todos os profissionais de
salde que completaram com sucesso a sua extensa formacao em medicina. No entanto, este
modelo tem sido alvo de inUmeras criticas, segundo Giddens (2004), que passo a enunciar:
primeiro, exagera-se na eficacia da medicina cientifica onde a melhoria nas questées de salde
tem muito mais a ver com mudancas sociais do que s6 com a competéncia médica®; segundo, a
medicina é acusada de ignorar a opinido/experiéncias dos proprios doentes’; e por fim, a
medicina cientifica coloca-se sempre como superior em relacao a outras formas de medicinas
alternativas, pois esta detém um poder imenso ao definir o que é ou nao doenca, pelos

conhecimentos cientificos aprendidos que submetem os médicos para se auto-denominarem

5> Por seu lado, Foucault (in Coburn and Willis, s/d) veio demonstrar que o poder e o conhecimento
estavam interligados e notou que muito daquilo que fazia parte da vida social e era tratado por ela,
passou a ser parte da assisténcia médica (medicalizacao). Houve uma extensao do dito “olhar médico”
(medical gaze) nos estilos de vida das pessoas e nos seus habitos. Um progressivo alargamento da esfera
médica a esfera social, onde a medicina detém o poder de opinar sobre condicées que antes nao lhe
pertenciam. Porem, nem todos os medicamentos resolvem situacdes de dependéncia nem abandono, como
€ o caso dos doentes terminais.

¢ Autores como lllich defendem que a medicina moderna tem feito mais mal que bem, visto terem (quase)
desaparecido as formas tradicionais de cura, as pessoas estao mais dependentes dos médicos e daquilo
que eles lhes digam.

7 Segundo os criticos, um tratamento sé é eficaz quando o doente for tratado e ouvido consoante as suas
proprias interpretacoes e percepcoes daquilo que sente.
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como detentores da “verdade cientifica”. Ainda segundo Giddens (2004) existem duas formas
de entender a experiéncia da doenca: a teoria funcionalista e a interaccionista. A teoria
funcionalista, orientada por Talcott Parsons, desigha o papel do doente (sick role) para
descrever os padroes de comportamento que uma pessoa adopta a fim de minimizar o impacto
gue a propria doenca causa. Um individuo ao estar doente nao pode desempenhar com sucesso
as suas responsabilidades quotidianas. Os interaccionistas estao, antes de mais, preocupados
com as formas que os individuos adoptam para interpretar o mundo social e quais os
significados que lhe atribuem, ou seja, de que modo passam pela experiéncia de estarem
doentes e como a concebem, de que forma a doenca é incorporada na “biografia” pessoal do
individuo quando a doenca se instala durante muito tempo no seu corpo, como é o caso das
doencas cronicas.

Existem outras inUmeras criticas ao modelo biomédico, mas nao nos alongaremos mais
nesta matéria, enunciando por fim, aquelas que advém das teorias construtivista e da
iatrogénesis. A teoria construtivista (como é defendida pelo tedrico Foucault) tenta perceber
como foi construido o poder do conhecimento médico, ou seja, quais 0s mecanismos que estao
na base da sua formacdo como modelo dominante. A outra critica enunciada € a iatrogénesis
que refere que tanto a indUstria médica como a farmacéutica tém interesse que existam
doencas, pois isso significa mais especialidades e mais hipdteses de curas. O autor que defende
esta teoria - Illich® (in Giddens, 2004) - desenvolveu trés tipos de iatrogénesis: social’,
cultural® e médica'.

Aqui o que realmente importa saber, pensamos nds, é que com o aumento cada vez
maior da esperanca média de vida e com as novas tecnologias houve significativamente novas
(re)orientacoes face a esta nova realidade. No entanto, este € um “aumento populacional”
agridoce, pois as pessoas vivem mais tempo, mas com mais doencas, muitas delas por vezes,
incuraveis que as acompanharao até ao final dos seus dias. Dai este modelo ser posto em causa
pelos “novos saberes”, digamos assim, de fazer medicina (nesta presente investigacao, o caso
da medicina paliativa), pois o proposito aqui ja ndo incidira tanto sobre o curar pois tal ja nao

é, de todo, possivel.

& |Ulich refere algumas questdes relacionadas com a medicalizacdo e a iatrogénesis (in Giddens, 2004).

® Referente a medicalizacéo da vida humana, pois quando se detecta um desvio em relacdo a normalidade
a medicina rotula-o como desvio e os médicos reivindicam logo a sua capacidade de a curar.

10 Existe sempre um comprimido para cada doenca e sao esses comprimidos que ajudam as pessoas a lidar
com a doenca.

" Considera os efeitos nocivos e secundarios do proprio tratamento médico através de comprimidos ou de
cirurgias.
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Capitulo Il Formacgao Académica e

Socializacdo na area da Saude

A formacao académica e a socializacao dos profissionais de salde sao questdes bastante
pertinentes no ambito da presente investigacao, pois muita da pratica profissional em contexto
de cuidados paliativos tem a sua referéncia nos modelos e nos valores que se encontram
subjacentes a sua formacao.

Os médicos foram desde sempre formados para negar a proximidade da morte e fazer
tudo o que for possivel e estiver ao seu alcance para “curar” o doente e tentar manté-lo vivo
por mais algum tempo, e dificilmente aceitam renunciar a quase “missao” de prolongar a vida
de um doente. Mas é certo nesta realidade, que se deve valorizar um dos direitos mais
fundamentais do doente que é o de morrer com dignidade. A opinido da autora Berta Nunes
(1987) acerca disto €, alidas, muito elucidativa: “Acresce que ndo sabemos, por via de regra,
reconhecer os sinais da aproximacdo do fim e, portanto, somos menos capazes de identificar o
momento em que o nosso esforco deixa de ter sentido, diferentemente, alids, dos enfermeiros,
que tém, em geral, uma percepcdo mais clara de quando a morte se aproxima, dado o seu
maior contacto com o doente e uma grande experiéncia de lidar com a morte” (Nunes, 1987:
242). O médico, principalmente o de clinica geral, tem assim a responsabilidade de ter uma
accdo, tanto mais quanto possivel, positiva para com os doentes, superando os modelos e
regras impostas pelo paradigma médico patente na sua formacao, retomando isso numa visao
da salde e doenca adaptada a comunidade hospitalar e ao meio em que trabalha. Houve uma
alteracao radical na relacdo médico-doente, pois hoje em dia, a imagem que se tem de doenca
é apreendida igualmente por ambos'?. “Este é, portanto, um tempo de singular desconforto,
em que os médicos parecem ignorar que a sua imagem e a representac@o social que dela deriva
tém hoje uma configuracdo diferente e que lhes é exigido ndo so tratar como cuidar”
(Antunes, 2003: 81 - 82).

2.1. Formacao Médica

Segundo Carapinheiro (1993) ainda durante a formacdo académica existem varios
momentos estratégicos relacionados com os comportamentos de certeza e incerteza como a
passagem do estado de total incerteza acerca de um determinado fenomeno para o dominio dos

factos relacionados com a vida e com a morte. Depois mais tarde, essa incerteza vai tomando

'2 Grande parte da patologia oncoldgica, por exemplo, ainda se encontra sem solucdo. As doencas cronicas
e incapacitantes, muitas das vezes associadas ao envelhecimento, sdo também consideradas como um

“inesperado dramatismo” para a medicina.
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forma no sentimento de responsabilidade, construindo um estado de certeza, onde nao se deve
duvidar demasiadamente nem se sujeitar as criticas dos colegas. “Assim, na socializacdo
profissional dos médicos estrutura-se um outro campo de incertezas, as incertezas no
diagnostico e terapéutica, inter-relacionadas com a ampliacdo da complexidade do dominio da
responsabilidade médica” (Carapinheiro, 1993: 168). Existem certas inadequacdes entre aquilo
que é o ensino médico e o real funcionamento da profissao nos hospitais ou noutras estruturas
de salde. Os recursos fornecidos pelos estudos teodricos sao considerados escassos para aquilo
gue é a pratica quotidiana a nivel profissional. “As lacunas, as discrepdncias e as inadequacées
da formacdo pré-graduada desvendam um projecto de ensino esotérico que, acima de tudo,
permite a producéo e reproducéo da fraccdo universitdria do corpo médico hospitalar como via
privilegiada de acesso aos topos da hierarquia hospitalar e universitdria e a concretizacéo e
imposicdo de projectos profissionais e cientificos inerentes ao poder atribuido a estas posicées
hierdrquicas” (Carapinheiro, 1993: 183).

Na socializacdo médica, existe a confrontacdo que anda de maos dadas com a
incerteza, que denuncia a infalibilidade da aplicacdo dos conhecimentos médicos. Inicialmente,
os estudantes de medicina tendem a culpabilizar-se colocando em divida as suas capacidades
intelectuais. Contudo, deixam de o fazer quando descobrem que é um “mal” geral, em que se
percebe que o total controlo dos conhecimentos médicos é impossivel, podendo assim estes
estudantes orientarem-se para outras areas mais especializadas do conhecimento médico.
“Assim, nesta perspectiva tedrica, a socializacGo dos médicos corresponde a aquisicdo de um
conjunto de normas e contranormas que coloca o médico neéfito numa situac@o paritdria com
os outros médicos no sistema comum de valores” (Carapinheiro, 1993: 168). Ao médico é
colocada uma pressao enorme que nao lhe permite errar, pois lida diariamente com vidas
humanas que estdo, muitas das vezes, nas suas maos. Nao se discutem diagndsticos nem casos
clinicos onde se notariam, de certo modo, essas divergéncias sentidas por eles. Mas no fundo,
elas existem e estdo bem patentes em doencas cronicas consideradas incuraveis, como por
exemplo o cancro, onde o corpo médico se divide em opinides relacionadas com o tratamento e
outras com a paliacdo: ha médicos que reflectem sobre o facto de se investir no doente até ao
fim, seja quais os custos que isso acarrete; mas existem outros médicos que sustentam que ja
nao ha muito mais a fazer e deve-se sim apostar na sobrevivéncia e na qualidade melhorada da
vida, através da paliacdo, até onde esta seja possivel (Carapinheiro, 1993). Consoante a
perspectiva médica, “O médico esforca-se, na verdade, por procurar sé sintomas do paciente,
a fim de transformd-los em sinais clinicos, numa consciéncia jd orientada para a identificacéo
de uma doenca” (Abdelmalek e Gérard, 1995:22).

Freidson (in Coburn and Willis, s/d) defende que a medicina é uma profissao dominante
em quase todos os controlos que fazia, desde controlar o resto do trabalho médico, como
também o contexto em que os cuidados médicos eram administrados. Tinha uma autonomia
social, cultural e clinica. O conhecimento médico exclusivo desta profissdo servia para
restringir aos seus proprios interesses o aumento dos salarios e, mais uma vez, o controlo dos

cuidados de salde. Os profissionais de saude (particularmente os médicos) obtiveram as
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condicoes ditas “favoraveis” para a realizacao daquilo a que Larson (in Ruivo, 1987) chama de
«projecto social». “Isto é, de um conjunto de actos relativamente coerentes e harmonicos
entre si, tendo em vista a obtencdo de determinados resultados no dmbito da expansdo
profissional (mesmo que os seus actores disso ndo tenham total consciéncia). Essa condic@o
consiste num corpo de profissionais, dotado de crescente organizacGo e de um conjunto de
conhecimentos especializados, visando a resoluc@o de determinados problemas - neste caso, os
resultantes da doenca” (Ruivo, 1987: 130). A medicina foi apresentada como um tipo ideal de
ocupacao com elementos essenciais que todas as outras profissdes deveriam ter. As principais
caracteristicas desta profissao, segundo Ruivo (1987) sao: o altruismo da actividade; o interesse
pelo bem comum; e o comportamento baseado numa rigorosa ética profissional. Estas
caracteristicas justificam a detencdo de um conhecimento teérico altamente especializado.
Aquilo que é importante em cada actividade profissional, seja ela qual for, sdao os
conhecimentos sistematizados da mesma, que quando aplicados se centram em atender a um
determinado bem ou servico. “Quanto mais cientificos forem considerados esses
conhecimentos, como é o caso da medicina, mais legitimada e auténoma tende a profissGo a
ser considerada” (Ruivo, 1987: 133).

E certo que nao é facil definir salide, surgindo assim, varias definicdes que sao dificeis
de prever, pois o estado de salde de um individuo pode-se revelar extremamente inconclusivo,
como ja anteriormente referimos. No entanto, é a profissio médica que da acesso ao bem da
saude tratando-a e cuidando-a, sendo esta a grande condicao favoravel aquilo que é o projecto
profissional em medicina, pois trata-se de um bem “pessoalizado”, pois s6 os médicos podem
definir se o individuo tem alguma doenca e qual é. A propria situacdo de “pessoalizagcdo” (ou da
pessoa em causa) marca a posicdo da profissao. A salvacdo que o acto médico pode
proporcionar encontra muita da sua forca no caracter pessoal e relacional da prestacdo do
bem. Segundo Ruivo (1987) existem certas caracteristicas que abrangem os doentes da
profissao médica: é universal e nao especializada (pois nao controla o conhecimento que lhe é
administrado); os consumidores, devido a relacdo médico-doente, encontram-se isolados de
qualquer prejuizo profissional sobre o seu estado de salde; e a accao curativa desenrola-se
num ambiente completamente restrito. O monopdlio da profissao médica assenta na sua
competéncia e no seu estatuto de exclusividade pratica e cognitiva, onde s6 a profissao médica
se encontra habilitada a declarar o que é satde e doenca, e consequentemente, falar sobre
isso. Tem uma base cognitiva exclusiva inerente a profissao, baseada em conhecimentos muito
codificados e cientificamente conotados. No entanto, a posicdo social dos médicos tem sofrido
sérias alteracoes nas duas Ultimas décadas: “Tais transformacées derivam do crescimento de
novas fontes de autoridade externa a profissdo, tais como a sua insercdo no modo burocrdtico
de organizacdo, a crescente regulacGo estatal e a profunda renovacdo do conhecimento e
tecnologias médicas” (Ruivo, 1987: 137).

Freidson ao analisar sociologicamente as profissdes estabeleceu a medicina como
modelo. “ (...) uma profissdo é um tipo especifico de ocupacdo, que desempenha trabalho com

caracteristicas especiais, competindo pela recompensa econémica, social e politica” (in
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Antunes, 2003: 90). No entanto, e com o avanco do conhecimento, foi-se modificando a
natureza das profissoes e, como tal, a profissio médica ndo é excepcao. Segundo Antunes
(2003), as principais caracteristicas inerentes a uma profissdo sdo: o compromisso social; o
conhecimento; e a auto-regulacao (autonomia). Um bom profissionalismo, em particular no que
refere a profissdo médica, rege-se por um codigo deontologico que se baseia num conjunto de
regras e normas assentes em principios éticos de moral e de direito, ordenando a uma boa
pratica profissional. Um dos principios do codigo deontoldgico em medicina é precisamente o
valor do segredo profissional, que Hipdcrates (fundador da arte médica)™ (in Antunes, 2003:
92) defendeu que deveria ser guardado e mantido caso o doente assim o entendesse,
salvaguardando a sua identidade.

Como ja anteriormente enunciado, ambas as no¢des de salde e doenca nao sao as
mesmas em todos os cantos do mundo e nao sao apreendidas de igual maneira por todas as
pessoas. “Sdo influenciadas por factores culturais, pelas condicées de vida, pelo clima, pelas
actividades economicas dominantes, etc.” (Nunes, 1987: 233). Se o médico ndo absorver isto,
nem sequer conseguira entender o real problema do seu doente, muito menos comunicar

verdadeiramente com ele.

2.1.1. O Poder em Medicina

Como refere Weber (1983) o poder é a capacidade de fazer valer a vontade de alguém
sobre outros, mesmo que estes nao o desejem. O poder quando legitimado transforma-se em
autoridade e esta depende da importancia que os grupos e as pessoas atribuem a esse poder. O
poder analisa principalmente, o confronto entre as autoridades burocraticas e profissionais
hospitalares (neste caso em particular), bem como, as relacdes formais e informais
(mormente), que se estabelecem entre todos os intervenientes envolvidos na prestacao, neste
caso, de cuidados de salde. Segundo Max Weber (teoérico da accdo) existem trés tipos de
autoridade: a tradicional, a carismatica, e a racional-legal, no entanto, nao nos pareceu de
todo importante analisar estes trés tipos de poder existentes, mas sim as diferentes formas de
poder que podem ocorrer dentro de um hospital.

Cabe a sociologia compreender os significados da accdo humana, onde as ideias e os
valores sdo a principal fonte de mudanca. O hospital € uma instituicado onde se conjugam
aspectos macro e micro, onde existem estruturas formais e informais. No hospital confluem
estas duas estruturas, contudo a informal tende a sobrepor-se a formal. Segundo Carapinheiro
(1993), os médicos demarcaram-se dos outros profissionais de salude estabelecendo regras
proprias. Através de processos negociativos, impdem o seu proprio codigo de regras e valores

em relacao as regras e normas hospitalares. Estes diferentes poderes que coexistem no hospital

'3 Ver: Reis, Joaquim da Cruz (1998), O sorriso de Hipécrates - A integracdo biopsicossocial dos processos
de satde e doenca, Editora Vega, pp. 117 - 137.
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fazem com que ocorra uma divisdo do trabalho entre os profissionais. Os médicos tém
diferentes poderes e saberes dos enfermeiros e da propria administracao hospitalar. Esta
negociacao informal é subjectiva pois “ (...) tem um cardcter mais provisorio do que definitivo,
de acordo com as situacées e factos a regular, aparecendo, desaparecendo e reaparecendo de
acordo com as politicas e as estratégias em jogo em cada momento” (Carapinheiro, 1993: 186).
Outro processo das relacdes sociais quotidianas presentes no hospital diz respeito as diferentes
formas de poder médico. E entdo de realcar dois tipos de poder: o poder dos servicos
administrativos (presente na hierarquia formal); e o poder técnico-carismatico (que predomina
na profissdo médica)'. A acumulacdo de saberes, competéncias e experiéncias clinicas concede
aos médicos a (quase) exclusiva posicao de autoridade e prestigio, bem como influéncias sociais
que se denotam nas suas relacbes com outros profissionais de saude. Vé-se isso também no
proprio poder (como ja referido anteriormente), a influéncia que o médico detém dentro da
estrutura flexivel que é o hospital, podendo-se manejar consoante os seus interesses
profissionais. Ou seja, as politicas de orientacdo médica dos servicos sao autonomas em relacao
as politicas de administracdo hospitalar. Dentro de um hospital coexistem autoridades
diferenciadas, poderes desiguais e as relacées de trabalho que se estabelecem entre os
profissionais, assentam numa grande conflitualidade social. Segundo Carapinheiro (1993)
existem nos servicos de salde uma certa dualidade de poderes, no que menciona ao poder
burocratico e ao poder técnico, considerando-se a profissio médica como sendo a Unica e
verdadeiramente auténoma. Esta autoridade profissional que os médicos detém, é legitimada
pela posse que eles tém sobre saberes e conhecimentos no que diz respeito ao tratar e curar.
Segundo varios autores (in Carapinheiro, 1991) a profissionalizacdo médica incide sobre “(...) as
formas de poder monopolistico da profissGo médica sobre as restantes profissées de medicina
(...)” (in Carapinheiro, 1991: 84).

Isto vem de alguma forma reflectir a importancia que o poder médico assume nos
servicos hospitalares, apontando assim, para aquilo que é a grande amplitude da penetracdo
desse poder nas areas hospitalares e como a medicina se tornou uma profissdo dominante nos
dias de hoje. Reconhece-se pois no poder médico uma dimensdao administrativa vista na
negociacao dos varios poderes-saberes médicos. Esta dimensdo pode tomar a forma de “poder
técnico-econémico” devido a crescente participacdo dos médicos na tomada de decisdes
relativas a administracao dentro do hospital, pois o poder administrativo tem a forma de poder
técnico-econdmico. A forma de “poder técnico-economico” do poder médico contrapde-se aos
servicos centrais e periféricos das actividades médicas - forma médica de poder administrativo
ligada a penetracao das politicas de gestao hospitalar em dominios tradicionais. No entanto,
nao existe uma relacao equivalente entre as dimensdes dos dois poderes - “Transferem-se

significativamente mais poderes da dimensGo médica do poder administrativo para o poder

4 Estes poderes estdo patentes na estrutura informal onde o médico detém a capacidade para usar o seu
conhecimento cientifico e a sua especializacdo técnica para sobrepor este poder ao dos servicos
administrativos. Nos hospitais modernos, devido a complexidade burocratica, os médicos comecam a
desempenhar cada vez mais funcbes de gestdao hospitalar, denotando-lhes o poder econémico onde
acontece uma nova dinamica na relacao entre médico e administracao.
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médico do que da dimensdo administrativa do poder médico para o poder administrativo”
(Carapinheiro, 1991: 87).

“Na sua acepcdo corrente a no¢do de autonomia significa o poder que alguém, ou que
um colectivo, detém para definir as suas proprias normas” (Lopes, 2006: 29). Ora esta
autonomia esta amplamente ligada a autonomia funcional defendida por Freidson (in Lopes,
2006) que diz que uma profissao so se pode definir enquanto autoridade (definir os termos do
seu proprio trabalho), se estiver independente do controlo de outras profissdes. Ora em salde,
isto s acontece com a profissio médica. “E ao acto médico que é atribuida a legitimidade
para produzir o diagnéstico e determinar as intervencées terapéuticas adequadas, sendo a
partir dessa decisGo médica que sGo entdo estabelecidas as prestacbes a realizar por outros
técnicos de saude” (Lopes, 2006: 29). O espaco de autonomia dos outros técnicos de salde esta
subjugado a intervencdo médica. Estamos perante um modelo de organizacédo do trabalho com
uma estrutura de desiguais autonomias profissionais, 0 que remete por sua vez, para um
trabalho de concepcao e outro de execucao™.

Existe um constante conflito do médico no que diz respeito a pertenca a sua profissdo e
a pertenca ao hospital. A pertenca a profissdo centra-se na autonomia e no desempenho
médico; a pertenca ao hospital condiciona o desempenho do médico consoante os objectivos
especificos e particulares do hospital em que este se move. O sistema técnico hospitalar tem
vindo a evoluir ao longo do tempo, onde as praticas médicas ditas “gerais” explodem em
praticas diversificadas e mais especializadas. A medicina cientifica opoe-se, de certo modo, a
medicina humanista. “A socializacdo do exercicio médico estd cada vez mais dependente da
evolucdo do sistema técnico hospitalar, criando estatutos desiguais dos médicos quanto a
autonomia profissional, ao poder de orientacéo da politica hospitalar e aos meios de realizacéo
da medicina cientifica, determinando orientacées e estratégias contraditérias no corpo
médico” (Carapinheiro, 1987: 154).

2.2. Socializacao em Enfermagem

As mulheres sempre estiveram ligadas a profissdes “ditas” femininas, e estas desde
sempre que ajudaram os doentes da propria familia bem como até na sua comunidade.
Antigamente, podiam prestar cuidados de enfermagem, pessoal sem qualquer habilitacao
teodrica ou pratica, pois o papel que lhes estava destinado era o de dar refeicoes ou fazer
simples curativos. No entanto, nos finais do séc. XIX, iniciou-se em Portugal, a formalizacao em
enfermagem com a criacao de escolas de enfermagem e o direito de se prestarem cuidados de
saude por profissionais que nao sdao obrigatoriamente médicos. Segundo Escobar (2004), o

Estado deu o seu poderoso contributo nesta formalizacao profissional em enfermagem, ao criar

5 Nao me querendo repetir, mas é claro que o conceito de trabalho de concepcdo enunciado por Lopes
(2006) pertence ao médico, a uma autonomia mais funcional; e o trabalho de execucdo aos outros

técnicos de salde, numa autonomia mais restrita.
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escolas regulamentando o seu funcionamento. No inicio, quando comecaram a surgir as escolas
de enfermagem, muitas delas regiam-se por congregacdes religiosas e chegaram até a admitir
preferivelmente apenas mulheres. Apds o 25 de Abril terminam as preferéncias de admissao de
candidatos segundo o género. Sao também criados diversos cursos especiais e intensivos de
especializacao em enfermagem, assistindo-se a uma reorganizacao do ensino em enfermagem.
Actualmente, existe ainda uma “segregacao do trabalho entre sexos” pois continua a haver
discriminacdo quanto a empregos igualitarios para homens e mulheres e a enfermagem é uma
dessas profissdes, confundida maioritariamente como feminina pelo processo de cuidar
(referido ao inicio do capitulo). “Devemos procurar as barreiras sociais que restringem a
posic@o das mulheres como cidadds e combaté-las, tanto na esfera publica como na privada, na
sua situacdo laboral ambigua e de dupla tarefa” (Escobar, 2004: 140). O género é aqui uma
dimensao que importa analisar, pois permite-nos compreender de uma forma mais complexa, a
construcao social que se obteve da enfermagem, sendo esta socialmente encarada como
profissao feminina. Confunde-se bastante a pratica de cuidados com o feminino. Existe mesmo,
segundo Senotier (in Simdes e Amancio, 2004), um “prolongamento “natural” de actividades
tradicionalmente desempenhadas pelas mulheres junto das criancas, dos idosos e dos doentes”
(Simodes e Amancio, 2004: s/p). A falta de reconhecimento social e o baixo estatuto da profissao
de enfermeiro associa-se ao facto do “cuidar/tratar” estar historica e naturalmente ligado as
mulheres, o que leva a que existam mais mulheres enfermeiras e mais homens médicos. A
perspectiva de género enunciada por Amancio e Simodes (2004) remete-nos para a importancia

[

que é o (...) aprofundar conhecimentos sobre as formas de apropriacdo dos universos
simbdlicos masculino e feminino que sustentam as hierarquias e as culturas profissionais e
atravessam as dindmicas entre profissionais e entre estes e os utentes” (Simdes e Amancio,
2004: s/p).

A profissao de enfermeiro enquanto amplitude social, deve muito a autora Colliére (in
Abdelmalek e Gérard, 1995), onde o trabalho socioldgico que desenvolveu sobre os cuidados, a
possibilitou de poder distinguir o cuidar do tratar (que irei abordar mais a frente, no
seguimento deste trabalho). A criacao da OE (Ordem dos Enfermeiros) em 1998, foi uma
aspiracao de grande parte dos milhares de enfermeiros que desde sempre, lutaram e
trabalharam no sentido de se unirem para que fossem reconhecidos e valorizados socialmente.
Incidia-se para que a pratica de enfermagem fosse regulada e houvesse uma melhoria nos
cuidados de enfermagem. E um importante contributo em termos de realizacdo
socioprofissional, levando assim, a uma maior (re)valorizacdo e reconhecimento social da
propria profissdo. Atenta-se a uma recomposicdo dos saberes e identidades de enfermagem,
ndo s6 baseados numa maior autonomia profissional, como também em mudancas
relativamente aos cuidados de saude que prestam, bem como um desejo mais centrado para o
campo da investigacdao cientifica. Segundo Abreu (in Luis, s/d) a OE é “uma associacdo
profissional de direito publico que se pretende deva promover a regulamentacéo das prdticas
dos enfermeiros, garantindo o interesse publico, o respeito pelas normas deontolégicas e a

dignidade da profissdo” (Luis, s/d: 44). A enfermagem nao pode ser considerada como uma
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profissdo liberal, pois desde sempre ficou dependente da instituicdo hospitalar, nao sé porque é
o lugar onde realiza a sua actividade profissional, como também porque é esse mesmo trabalho
que la realiza que lhe da a autoridade profissional, segundo o autor Coser (in Luis, s/d). Esta
em permanente conflito entre orientacdes, pois por um lado, debate-se com a orientacao para
o doente (que é aquela que realmente lhe compete); e por outro, para a orientacido para a
instituicao (regendo-se segundo as normas e funcdes de manutencao da ordem social que lhe

sao impostas pelo local onde trabalha).

2.2.1. Ensino Clinico em Enfermagem

A enfermagem sempre se operou em sociedade, pois ja vem desde os antigos, a
perspectiva dos seres humanos cuidarem uns dos outros. Os cuidados prestados pelos
enfermeiros(as) continuam a ser fulcrais (a par com o desenvolvimento das mais novas e
variadissimas tecnologias de ponta) para uma boa qualidade de vida a doentes terminais, no
presente estudo de caso. Estes cuidados obedecem a um codigo deontologico dos proprios
enfermeiros e ao REPE™®,

Segundo Lina Antunes (s/d), a socializacao profissional assume duas funcées: favorecer
a adaptacao de cada individuo a vida profissional; e contribuir para a manutencao de um grau
de coesao entre os membros de um grupo. No caso em particular da enfermagem, isto assume
um caminho bastante intenso, pois os alunos ainda em formacao confrontam-se com realidades
tao intensas como os proprios profissionais em trabalho, estruturando assim os seus “processos
individuais de construcdo de identidades” (Antunes, s/d: 74). Hoje, as estratégias apreendidas
em formacao em enfermagem nao sao suficientes, pois acredita-se que s o ensino clinico lhes
darad nao so os conteudos de aprendizagem como também situacdes veridicas para uma nova
conceptualizacdo da pratica - saber profissional. A enfermagem, e em geral a medicina, tém
bem demarcado quais sao os seus objectivos e “a estes objectivos por vezes sobrepbe-se a
centralidade do paradigma biomédico, enquanto paradigma tradicionalmente dominante e
institucionalizado nos contextos de saude, e que os proprios estudantes trazem bem
demarcado nas concepcbes acerca do curso e nas expectativas relativamente ao mesmo”
(Antunes, s/d: 75).

A profissao em enfermagem tem-se vindo a afirmar, principalmente em termos
académicos, alterando os seus planos de formacao e actualizando-os. No caso das ciéncias da
salde em geral (médicos/enfermeiros...) exigem-se praticas e competéncias de valor acrescido,
por lidarem constantemente com vidas humanas que podem estar em risco. Reconhece-se, por
isso, a necessidade formal de integrar as equipas de enfermagem no ambiente de trabalho,

onde se acentua o “choque” entre a teoria e a pratica, aquilo que aprenderam em formacao e

16 REPE: Regulamento do Exercicio Profissional do Enfermeiro; Decreto-Lei n° 161/96 de 4 de Setembro
(com as alteracoes introduzidas pelo Decreto-Lei n° 104/98 de 21 de Abril).
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aquilo que “realmente” fazem profissionalmente. E digo “realmente” porque nem sempre a
teoria sustenta a pratica e a realidade pode ser bem diferente daquela que nos é incutida em
ensino académico.

Segundo Antunes (s/d) no primeiro ano de trabalho de um enfermeiro nao se espera
muito “profissionalismo” por parte dos alunos pois sabem que o aluno ainda esta em fase de
adquirir competéncias sobre as técnicas a desenvolver. Mas o mesmo nao € esperado pelo
doente, que procura nos profissionais de salde as terapéuticas que lhes competem e ao qual
nao lhe interessa saber se esses profissionais estao no primeiro ou segundo ano de actividade.
No caso do primeiro ano de experiéncia técnica (chamemos-lhe assim) assiste-se entdao a uma
ambivaléncia entre as competéncias técnicas e as relacionais. “Se nesta fase no caso das
primeiras (competéncias técnicas) ainda dispéem de poucas oportunidades para demonstracéo
e aplicacdo, no caso das segundas tanto da parte dos estudantes, dos profissionais em
exercicio, como dos utentes, reconhece-se que estes tém (deveriam ter) em si pelo menos essa
predisposicdo e é socialmente esperado que a possam desenvolver (porque fizeram uma op¢do
de curso com critérios que se supoem reflectidos) ” (Antunes, s/d: 76). As principais estruturas
de aprendizagem sao a escola e as organizacdes de salde. A escola € uma modalidade mais
formal e as organizacées sao mais informais pois ocorrem muitas vezes sob stress e meio
desorganizadas devido a situacdes nem sempre previsiveis. “A socializacdo profissional em
geral, e de enfermagem em particular, resulta de um processo longo e intenso de aquisicéo de
competéncias, quer em termos da eficdcia na prestacdo de cuidados, quer em termos da sua
organizacdo individual enquanto sujeitos cuidadores. Mais importante do que procurar analisar
o processo de formacGo a que os estudantes sdo sujeitos, é importante reflectir sobre as
implicacbes que estes percursos tém ao nivel do Eu - “ndo é tanto aquilo que aprendemos mas
aquilo em que nos tornamos” (Mestrinho in Antunes, s/d: 77).

0 processo de socializacao pelo qual os individuos passam baseia-se numa transmissdo
cultural, desencadeada numa instituicao especifica - como a escola - e decorre da intervencao
de membros dessa mesma sociedade. No caso da enfermagem, as estruturas de salde sio os
contextos onde se movimentam os diversos actores que delas fazem parte. “Cada um de nds
enquanto actores sociais somos objecto e sujeitos de transmissdo cultural e, portanto, agentes
de socializacdo. Levamos para as estruturas de saude os nossos valores pessoais, as
representacées sociais construidas acerca das organizacées de saude, os modelos de formacdo
aceites e partilhados na escola e recebemos destas estruturas conhecimentos e capacidades
que nos permitem intervir socialmente” (Antunes, s/d: 77). Dos actos de enfermagem fazem
parte a relacdo terapéutica que estes profissionais tém com o doente e a relacao social quanto
ao processo de cuidar. “E, pois, desde as fases mais precoces do processo de formacdo que se
torna importante desenvolver competéncias sociais e profissionais no sentido de abandonar o
modelo biomédico fortemente instituido e o centramento nos cuidados técnicos orientados e
determinados pela situacdo de doenca” (Antunes, s/d: 79). Insiste-se na necessidade de dotar
estes profissionais de salde com competéncias que os ajudem, em situacdes clinicas

quotidianas, conceberem a pluralidade de situacdes terapéuticas e a diversidade cultural que
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subjaz cada caso clinico, como sendo Unico. Ha pois que reforcar a intervencao social em
comunidade na aprendizagem destes estudantes em enfermagem que deve ser feita da
comunidade para o hospital, atendendo aos contextos da técnica e a propria especializacao.

Ao longo do percurso académico em enfermagem existem os ensinos clinicos (mais
conhecidos por estagios) que se realizam noutras instituicoes de salde e tém como principal
objectivo o desenvolvimento das praticas e das capacidades dos alunos para a actividade em
enfermagem. “E integrados na equipa de enfermagem que os alunos estabelecem relacdes mais
equitativas e préximas entre os enfermeiros do exercicio, aprendendo com eles a “enfermagem
prdtica” e a facilitar a insercdo futura no mundo do trabalho através das regras de
funcionamento da organizacdo” (Silva e Silva, s/d: 103), demonstrando assim o processo de
socializacdo por que passam estes alunos de enfermagem e a importancia das equipas de
trabalho. E necessaria também uma certa articulacio entre a escola e depois o local de
trabalho (dois locais de formacao do aluno) onde a teoria deve ter as devidas repercussoes na
pratica e as praticas devem influenciar o processo de ensino. “A competéncia so existe quando
é aplicada, quer isto dizer que o local da aplicacdo intervém na producéo de competéncias e
significa que a produgdo de competéncias ndo cabe s6 a escola, mas também ao local de
trabalho” (Silva e Silva, s/d: 104). A formacao pratica (ensino clinico) é bastante importante e
deve ser alternada com a formacao tedrica, onde tanto a escola como o local de trabalho sao
locais de producdao de competéncias que se desenvolvem no proprio agir, na intervencao
clinica.

No entanto, existem certos problemas derivados dessa relacdo teoria/pratica, a que
Miller (in Silva e Silva, s/d) defende mesmo a existéncia de uma “enfermagem ideal” (como
deveria ser), e uma “enfermagem real” (como os profissionais de salde a praticam). Esta ideia
denota bem a tal separacdo que se tem vindo a falar entre teoria e pratica. E dificil para os
docentes de enfermagem descrever uma realidade em que nao participam nem sao parte
integrante da mesma. Dai que por vezes, possa haver um desfasamento entre o que se diz e o
que realmente se faz. McCarthy (in Silva e Silva, s/d) salienta a ideia de que os profissionais de
enfermagem consideram os docentes como idealistas e longe dos problemas quotidianos da
organizacao hospitalar. Esta discordancia pode levar a sentimentos de impoténcia e frustracao
nos estudantes, acarretando com isso um “processo de socializacao profissional desadequado”.
Contudo, para autores como Santos (in Silva e Silva, s/d) “ (...) esta tensdo entre a docéncia e o
exercicio de enfermagem ndo deve desaparecer pois a formacdo que visa a vida profissional
ndo pode ser idéntica a prdtica profissional, ndo se pode limitar a simplesmente reproduzir
essa prdtica; deve sim estar numa relacdo de tensGo com a prdtica profissional, se quiser
mudar essa prdtica” (Silva e Silva, s/d: 108).

Talvez pudéssemos presumir que o ideal seria mesmo uma articulacdo entre os
ensinamentos apreendidos em formacao académica e as praticas profissionais para assim a
teoria poder ter repercussdoes na pratica e a pratica poder influenciar o processo de
aprendizagem. Os servicos de salde constituem um bom local com recursos de aprendizagem

que nao se encontram nos livros escolares. Autores como Jarvis (in Silva e Silva, s/d) defendem
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a ideia de um “professor praticante”, que seja docente e ao mesmo tempo trabalhe no campo
clinico para ser a ponte entre a teoria e a pratica e assim, traga os contributos das praticas

clinicas para a sala de aula.

2.2.2. O Cuidar em Enfermagem

“Entendemos por “cuidar” o prestar atencdo global e continuada a um doente, nunca
esquecendo que ele é antes de tudo uma pessoa. A pessoa do doente é sempre vista como o
centro da atencdo do que cuida e, por isso, nunca sdo esquecidos todos os cuidados fisicos,
psicologicos ou espirituais de que precisa, para além dos cuidados de saude exigidos pela

doenca em si” (Pacheco, 2002: 28).

Cuidar e tratar sao atitudes bastante diferentes perante uma mesma situacao, ainda
que parecam a uma primeira vista, indissociaveis. Segundo Pacheco (2002), existem duas
formas de intervencéo relacionadas com a salde, que sdo: uma mais técnica - tratar - e outra
mais expressiva e holistica - cuidar. Quando se fala em tratar, o objecto dos proprios cuidados
€ apenas e sO a doenca, onde a pessoa € vista como um conjunto de o6rgaos que tém de ser
repostos para voltarem a desempenhar a sua funcdo. Ignora os aspectos humanos, sendo a
pessoa reduzida a uma patologia, a um mero caso clinico (como ja referimos através do modelo
biomédico). Tem como principal e Unico objectivo, encontrar a cura para essa doenca e,
através do diagnostico e consequente tratamento, tentar alcancar esse fim a todo o custo. Para
os que se centram no cuidado, a preocupacdo ja difere, pois o individuo é visto como ser
singular e que deve ser respeitado com cuidados individualizados. Existe uma grande relacao de
proximidade e ajuda com o doente. Nao é com isto, querer-se desvalorizar as técnicas e a
ciéncia, mas sim utiliza-las de modo a poder colmatar todas (ou quase todas) as necessidades
do doente, através do cuidado e estima que ele tanto reclama. Cuidar é sim se importar com a
pessoa doente, mesmo quando esta ja ndo tem cura, podendo assim dignifica-la até ao
momento da sua morte. E certo que o progresso cientifico e as novas tecnologias vieram trazer
beneficios em termos de cura para muitas doencas. No entanto, € igualmente certo que se cai
num certo exagero de manipular um “corpo doente”, numa incessante busca pela cura, o que
muitas vezes, leva a que se viva mais tempo, mas as custas de uma pior qualidade de vida que
sO traz sofrimento ao doente. O conhecimento em enfermagem cresceu enquanto forma de
evolucdo das ciéncias e centra-se em novas formas de “ver” os processos naturais e os proprios
acontecimentos humanos. Para se clarificar o conhecimento em enfermagem tem de se
entender a intencdo que é colocada no proprio cuidar em enfermagem, quando este é

desenvolvido por profissionais qualificados que estdo integrados em equipas. Essa intencao na
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pratica em enfermagem remete-nos para a evolucao do processo de cuidar em sociedade, que

segundo essa evolucdo, esta intimamente ligado aos enfermeiros.

“O cuidado significa desvelo, solicitude, diligéncia, zelo, atencdo: cuidar implica colocar-se no
lugar do outro; cuidar em enfermagem significa proteger, promover e preservar a humanidade,
ajudando as pessoas a encontrar os significados da doenca, dor e sofrimento”.
(Nogueira, 2010: 47).

Impoe-se, entdo, reflectir na relacdo entre as disciplinas académicas e as profissionais,
onde as primeiras tém como principal objectivo o “saber” e a acumulacao de teorias que sdao
amplamente descritivas; e as segundas sdao mais dirigidas a objectivos praticos operando na
realidade. E necessario que tanto a disciplina como a profissdo sejam constantemente
reavaliadas quanto as necessidades emergentes das sociedades e as descobertas cientificas. A
disciplina deve ser reactualizada no tempo. Através do “processo de cuidados” pode-se
compreender como é feita a aprendizagem das competéncias pelos estudantes e como sao
mobilizados os seus saberes. Tem uma logica colectiva pois as praticas de enfermagem
desencadeiam-se em contextos organizacionais articulando varios factores. A especificidade da
intervencao do enfermeiro(a) com a pessoa, centra-se no facto de ele lidar diariamente com
pessoas que vivem experiéncias problematicas e que requerem cuidados constantes. Esse
processo de cuidados requer desenvolvimentos que legitimem as praticas que se baseiam em
equipas interdisciplinares. De acordo com uma intencdo humanista atende-se a descricao
minuciosa das manifestacoes que estdo ligadas a vida da pessoa.

0 enfermeiro(a) ndo so6 tem o papel de cuidar do doente, como também o dever de o
acompanhar em todo o processo institucional e curativo por que passa, tentando estabelecer
relacdes positivas entre o mesmo e o ambiente hospitalar. “Cabe a enfermagem desenvolver
actividades para a manutenc@o e promocdo da saude, bem como para a prevencdo de doencas,
sendo da sua responsabilidade os diagnodsticos e as intervencbes de enfermagem” (Fernandes,
2005: 22). Cuidados de enfermagem ou “Processo de Enfermagem” é o processo pelo qual os
enfermeiros passam a recolher os dados certos para implementar no cuidado ao doente - “O
processo de enfermagem permite elaborar e manter um registo de cada doente. A sua
aplicacdo constitui uma, se ndo a mais importante, tarefa de enfermagem actual” (Fernandes,
2005: 24). Cada registo feito pelo enfermeiro deve conter uma descricao precisa do doente e
quais os factos ocorridos durante a prestacao de cuidados, registos esses, que constam assim do
processo de enfermagem, traduzindo um relato completo dos cuidados de enfermagem
prestados. A profissio de enfermagem ¢é valorizada para a sociologia da salde pois: “ {(...)
possibilitou uma melhor compreensGo dos problemas quotidianos e mais camuflados dos
servicos de saude, uma maior facilidade na interaccGo face-a-face com a pessoa doente e,
finalmente, uma melhor capacidade para descodificar e interpretar os discursos mais
herméticos dos profissionais de medicina” (Antunes e Correia, 2009: 109). No caso especifico

dos cuidados paliativos, vale a pena referir que os hospitais nem sempre se encontram

23



Cuidados Paliativos: percepcées e praticas dos profissionais de saude do Servico de Medicina
Paliativa do Funddo

“dotados” de uma certa proximidade entre os profissionais de salide e o doente terminal, que
possibilite a criacao de uma dada familiaridade entre o doente e o meio que o envolve.
“Protocolos rigidos de actuacdo, regras estritas para visitas e para acompanhantes dos
doentes, enfermarias pouco ou nada dirigidas a este tipo de doentes... Existe todo um conjunto
de elementos situacionais da organizacdo convencional do trabalho, do tempo e do espaco
hospitalares que vdrios profissionais entrevistados consideram completamente inadequados e
insuficientes para um trabalho de cuidados numa légica de proximidade” (Martins, 2010: 230).
“A uma medicina idtrica centrada na busca da eficdcia no tratamento da doenca e correlativa
busca da cura, corresponde entdo o acto de curar. A uma medicina paliativa, mais orientada
para a assisténcia e atencdo as necessidades subjectivas do doente e ao alivio sintomadtico,
corresponde o acto de cuidar” (Martins, 2010: 190). Esta definicao mais que define aquilo que
se foca quando tocamos em questdoes relacionadas com o foro médico e com o
acompanhamento dado pelos profissionais de enfermagem a doentes em contexto hospitalar.
No teor do cuidar surgem obrigatoriamente as novas competéncias sociais e relacionais que o
médico podera deter para aliviar o sofrimento do doente, nao sé a nivel da dor sentida, mas

também a nivel pessoal, particularmente em cuidados paliativos.
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Capitulo Il Medicina e Enfermagem -

diferentes intervencdées hospitalares

Chauvenet (in Carapinheiro, 1993) propée uma tipologia sociologica para melhor
estudar os servicos hospitalares onde apresenta a classica oposicao entre “servicos de doentes
cronicos” e “servicos de doentes agudos”. Segundo este, existem trés categorias de servicos: os
“servicos de medicina interna”; os “servicos especializados e semiespecializados”; e os
“servicos de ponta ou de alta tecnicidade”. Os servicos especializados sao bastante importantes
no seguimento da tese por nos apresentada, pois distinguem-se dos servicos de medicina
interna pela producado de cuidados que é mais desenvolvida consoante a doenca especializada
pelo servico. O principal fundamento aqui é o cuidado médico aos doentes e ndo meramente a
investigacao cientifica. Nos Cuidados Paliativos a especializacdo do servico centra-se
principalmente em doentes oncologicos que estdo em fase terminal de vida e para os quais €
urgente a qualidade de vida enquanto puderem viver (ndao descurando outros doentes que
necessitem igualmente de cuidados e que sdo também abrangidos por estes). A especializacao
centra-se em cuida-los da melhor forma que esses profissionais possam. Segundo Pacheco
(2002), o enfermeiro é aquele que tem uma relacdo mais complexa e proxima do doente, nao
sO porque é ele que permanece mais tempo nestes servicos, ao seu lado, mas também é o que
presta os cuidados mais directos. E a pessoa da equipa que mais conhece o doente e as suas
necessidades, estando assim mais apto para lhes responder. Ocupa um lugar central na equipa
fazendo o elo de ligagdo entre o doente e os restantes profissionais de salide. Ha ainda muitos
enfermeiros que tal como os médicos, nao aceitam o facto de ja ndao haver cura para certa
doenca, “desistindo” assim do doente: “Este tipo de sentimentos prende-se com o facto de
muitos enfermeiros ndo estarem preparados para enfrentar a morte e de ndo terem ainda uma
formacdo suficiente que lhes permita compreender a importdncia de cuidar o doente em fase
terminal” (Pacheco, 2002: 128). E mesmo compreendendo o valor e significado desses
cuidados, ha enfermeiros que tém dificuldade em lidar com a morte, criando por isso,
mecanismos de defesa que lhes permitem viver com isso diariamente. “A ocorréncia
sistemdtica destas situacdes provoca, por um lado, um desgaste muito grande do pessoal de
enfermagem, produzindo cuidados que exigem um grande esforco fisico (como lavar, vestir,
dar de comer aos doentes, tirar secrecdes, tratar as feridas provocadas pelo acamamento,
entre outros), por outro lado, um esmorecimento no trabalho médico, pois sdo situacées cujo
quadro clinico ndo varia muito e, portanto, ndo constituem desafios ao conhecimento e a
experimentacdo clinica, estabelecendo-se assim condicbes propiciatorias a instalacGo de
rotinas nos cuidados de enfermagem e nos cuidados médicos” (Carapinheiro, 1993: 107).

0 servico hospitalar produz cuidados médicos mas também associa saberes e poderes
profissionais bem como outras infra-estruturas. Ja é certo que tanto médicos como enfermeiros

possuem funcoes distintas no que concerne a salde, onde se pode ver mais uma relacdo de
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dominacao/subordinacao em vez de uma relacdo de cooperacao, onde se denota a separacao
profissional demonstrando a relacdo de superioridade entre médicos e enfermeiros. Segundo
Carapinheiro (1993) o hospital é um sitio de prestacao de servicos médicos e partilha de trés
fungdes principais: funcao de controlo social; funcdo de producao do saber médico; e funcao de
reproducdo da forca de trabalho. Para melhor gerir um hospital tém de se introduzir
instrumentos racionalizadores para assim melhor coordenar os multiplos interesses de todos os
grupos profissionais envolvidos no mesmo local de trabalho. “O processo de racionalizacdo da
actividade médica desvenda e torna inteligivel para o doente a construcdo do raciocinio
médico, néo no seu contetdo substantivo mas nas suas operacées logicas, estabelecendo-se a
relacdo médico-doente como a relacdo entre um técnico especializado e um doente restituido
da sua capacidade de participacdo, o que, para a autora, corresponde a passagem progressiva
da relagdo médico-doente a relacdo médico-instituicdo” (Carapinheiro, 1993: 147).

Segundo Carapinheiro (1993) existe uma certa relacao desigual de saber e poder entre
enfermeiros e médicos. Esta tensdo latente ja instaurada e visivel por ambos pode ser
negociavel (ou nao). Aos enfermeiros cabe o trabalho técnico, um controlo social sobre os
doentes para manter a ordem do hospital e as prescricoes do médico. Os médicos dizem-lhes o
qgue devem ou nao fazer e soO a eles cabe a prescricao terapéutica. No entanto, os enfermeiros
podem estar em desacordo com isso, ou encontrar certas falhas em alguns medicamentos
prescritos, mas essa comunicacdo com o médico é feita com enormes cuidados. Os enfermeiros
jamais podem tomar decisdes relacionadas com o diagnostico de alguma doenca. “O facto de os
enfermeiros ndo terem autoridade para informarem os doentes sobre o diagndstico da sua
doenca tende a estabelecer como cldusula informal que também néo disponham de autoridade
para informarem sobre aspectos acessorios ao diagnodstico, decisGo que se estipula pertencer
exclusivamente ao médico” (Carapinheiro, 1993: 191).

De uma forma simploéria, a principal diferenca entre médicos e enfermeiros esta
patente na (quase) exclusiva humanizacao e assistencialismo aos doentes pelos enfermeiros.
Chauvenet (in Carapinheiro, 1993) refere mesmo que é uma forma dicotomica entre aqueles
que “servem a ciéncia” e os que “servem os doentes”. Os actos de enfermagem sao controlados
processos técnicos e cada vez mais dependentes da posicao autonoma do médico, denunciando
a sua posicao vulneravel e que gira em torno dos médicos e dos doentes. Segundo a ordem do
médico, estes executam sempre as tarefas mais desagradaveis no que diz respeito aos doentes,
mas também criam lacos mais fortes e proximos e de uma relacdo mais humanista com os

mesmos.
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3.1. Uma nova medicina: equivoco ou solucao?

Existem diferentes concepcbes que os médicos tém de si e da medicina que praticam,
com diferentes modos de producédo de cuidados e de discursos médicos. Os servicos hospitalares
sdo os lugares especificos para a producdo e reproducdo da medicina com funcdes de saber
cientifico e de controlo social, como atras ja foi referido. Existem dicotomias nas concepcoes
de medicina (discursos médicos) e nas geracdes dos médicos (mais novos/mais velhos) que se
cruzam claramente. A pratica humanista (mais ligada a um hospital de clinica geral) consiste
em “ (...) médicos que procuram “salvar” a prdtica profissional da degenerescéncia do aspecto
humano, introduzida pelo frenesim das intervencées apressadas e invasivas do corpo do
doente, tratando-o sobretudo a partir do “escutar o doente” e deslocando as etapas iniciais do
trabalho médico da utilizac@o das técnicas para o conhecimento e exploracgéo clinica directos”
(Carapinheiro, 1991:29). Ja a pratica tecnicista (ligada mais a um hospital universitario, por

€

exemplo) estd “ (..) ligado a uma base técnica e tecnologica de organizacdo de cuidados
médicos especializados e superespecializados o que, nesta acepcdo restrita, o tornou
imediatamente reconhecivel no servico universitdrio” (Carapinheiro, 1991: 30).

E pois no hospital moderno que se confrontam duas praticas de medicina: a humanista e
a tecnocrata, ou seja, a medicina baseada em cuidados paliativos; e a mais relacionada com as
novas tecnologias focadas em curar as doencas, mais visivel nos cuidados agudos. A primeira
centra-se na observacdo clinica tradicional, e a segunda nos dados objectivos que sao obtidos
pelas modernas tecnologias, numa visao biomédica que se distingue da visao de enfermagem,
que se interessa nao pelo exterior do doente (o corpo), mas sim pelo doente como um todo,
com habitos e estilos de vida proprios que importa analisar e conhecer para se tomarem as
melhores decisdes para o doente, como refere na sua tese o autor Amendoeira (2004). A
formacao inicial entre médicos e enfermeiros € a mesma quanto ao paradigma em que ambos
se baseavam. No entanto, as ciéncias sociais € humanas comecaram a ter um peso bastante
significativo na formacdo principalmente de enfermagem, que comecou a valorizar a propria
qualidade de vida do paciente. E presumivel que essa ruptura com o paradigma biomédico faca
com que surjam (ainda mais) conflitos e tensbes provocados pelos actos médicos e pelos actos
de enfermagem. Segundo Nogueira (2010) a medicina moderna enfatiza o prolongamento da
vida e da cura de todas as doencas, mas negligencia a qualidade e o cuidado necessarios nesse
aumento da esperanca média de vida, deixando ao completo abandono individuos incapacitados

(capitulo que iremos de seguida abordar).
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Capitulo IV (Re)Pensar os Cuidados na

Saude: Os Cuidados Paliativos

4.1. Medicalizacao da Morte

“A morte ndo é algo que nos espera no fim.
E companheira silenciosa que fala com voz branda, sem nos querer aterrorizar, dizendo sempre
a verdade e convidando-nos a sabedoria de viver. Quem néo pensa, ndo reflecte, sobre a

morte, acaba por se esquecer da vida. Morre antes, sem perceber.” (autor desconhecido)

Quando falamos de dimensbes ligadas a morte nas sociedades contemporaneas, é
igualmente imperativo falar-se também das questdes relacionadas com o alivio do sofrimento,
com o respeito pela dignidade da pessoa e pela sua qualidade de vida. As sociedades actuais
promovem a negacdo da morte, numa representacdo recalcada da mesma, onde esta é
considerada como um tema “tabu”, que é essencialmente isolada, institucionalizada e
medicalizada. Existem quatro criticas dirigidas ao conceito de morte nos dias de hoje,
enunciadas por Martins (in Barbosa, 2003): primeira, que a medicalizacao da morte desloca-a
do seio familiar e da comunidade para o processo de morrer nos hospitais e institucionalmente;
segunda, tem-se vindo a assistir a uma desritualizacdo da morte; terceira, existe um fraco
discurso e uma escassa linguagem sobre a morte; e por ultimo, quarta, no facto de haver uma
forte auséncia do sentido de morte na era actual. Por esta logica de ideias, a morte nao tem
sentido, logo a vida civilizada também nao. Muitas pessoas preferem evitar falar sequer da
morte, camuflando-a e ignorando-a, como se ela nao existisse. Estas, sao atitudes que marcam
uma sociedade em geral, mas também os profissionais que estdo diariamente ligados & salde e
a estas questdes sensiveis como a morte. A esperanca média de vida tem aumentado
significativamente nas ultimas décadas, o que denota o esforco (bem sucedido) do Homem em
tornar a prépria vida e o acto de viver mais longo (quanto possivel). Segundo Pacheco (2002)
nas sociedades modernas, a morte é encarada como algo que tem e deve ser controlado,
através de avancos cientificos e tecnoldgicos, deixando de ser encarada como um processo
natural da vida, mas sim como sendo um fracasso da medicina, como algo que o Homem ainda
ndo conseguiu controlar/resolver. A morte sempre esteve presente em nds COmo um processo
natural e que faz parte da vida de cada um. Cada pessoa traz dentro de si uma imagem, ja por

si, formulada do conceito e do que se “auto-entende” por morte, que é um cenario
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essencialmente desencadeado pela cultura e experiéncias que essa pessoa ja vivenciou, como
refere Nogueira (2010). O Homem desde sempre procurou, desmesuradamente, vencer a morte,
numa busca incansavel pela juventude eterna, contrapondo e evitando assim a velhice, como se
tal fosse possivel. A morte passa assim de ser encarada como algo natural para simplesmente
ser conferida a um fracasso terapéutico. A morte passou da casa para o hospital, do cuidado de
familiares para os profissionais de salde, numa clara medicalizacao da morte. “O exercicio da
actividade profissional de enfermagem pauta-se pelo respeito pela dignidade humana desde o
nascimento até a morte, devendo o enfermeiro ser um elemento interveniente e participativo
em todos os actos que necessitem de uma componente humana efectiva, de forma a atenuar o
sofrimento” (Nogueira, 2010: 47).

A morte é entendida pelos profissionais de saude como um falhango médico, pois foi
desviada a sua natureza como algo natural para a responsabilidade humana. Ao aplicar-se a
doenca a ideia de morte, esta tornou-se da responsabilidade humana onde a propria
medicalizacdo “rouba” a morte o seu sentido natural e a propria dignidade, que lhe esta
subjacente. “O ser humano sabe, no fundo, que nenhum substituto tecnoldgico lhe permitird
escapar ao seu fim natural, a sua condicGo mortal. Apesar do seu desejo de sobreviver a morte
e de ceder a esse sonho desmesurado, ndo se deixa enganar pelo atractor da imortalidade e
sabe que ndo encontrard, nem no progresso cientifico nem na tecnificacdo da morte, resposta
para a sua desilusdo e angustia” (Barbosa, 2003: 38). Esta despersonalizacao da morte nao
reside na tecnologia em si (que apenas serve de controlo para tentar ultrapassar as divergéncias
fisicas por que passamos ao longo da vida), mas sim no facto de a propria sociedade - esta
sociedade medicalizada - nao encarar a morte como sendo algo natural, atribuindo-lhe
constantemente conotacdes negativas. Ainda segundo Barbosa (2003), o processo de morrer
centra-se principalmente em perturbagées fisicas, observaveis e quantificaveis, com (ou sem)
sofrimento, e dor fisica. Pode ser representado como um alivio de sofrimento ou até o fim de
um ciclo de vida. O facto de apenas se “estar” ao lado das pessoas que morrem (como o € o
caso dos profissionais em cuidados paliativos), permite que estes se interroguem e estabelecam
um maior sentido a vida e entendam mais facilmente o real sentido da morte. A sociedade
rejeita o acto de morrer, pois este é inevitavel e, na maioria das vezes, incerto. Para que se
possa dar um novo sentido a morte nas sociedades contemporaneas, tem de se comecar por
admitir que se tem (desde ha ja algum tempo) afastado a morte das nossas vidas. E também
necessario que se opere uma maior integracao dos moribundos no “mundo dos vivos” e também
deixar de se responsabilizar a medicina, a ciéncia e as tecnologias, como Unicos agentes
responsaveis por essa alienacdo, pois sao apenas instrumentos sociais, reflexo da sociedade em
que se vive (Barbosa, 2003). Temos antes de (re)inventar os nossos rituais e a nossa propria
forma de lidar com a morte, pois mais cedo ou mais tarde, teremos de estar prevenidos para
ela. “Infelizmente, grande numero de profissionais de saude estdo ainda pouco preparados
para assistir, entender, acompanhar e ajudar realmente um ser humano nos dificeis momentos
que antecedem a sua morte. Est@o pouco acostumados a escutar o doente, a informar-se sobre

0 curso dos acontecimentos e a deixd-lo tomar partido nas decisbes importantes” (Barbosa,
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2003: 42). Como ja referido anteriormente, a propria socializacao destes profissionais de salde
nao lhes permite agir de outra maneira, pois estao imbuidos no modelo biomédico que lhes é
incutido ao longo de todo o percurso académico, em que o processo unilinear de avaliar
sintomas, elaborar o diagnodstico e propor tratamento que conduza a cura nao serve, para
orientar decisdes face a morte eminente ou pré-anunciada. Isso demonstra aquilo que se
reveste de uma desproporcdo entre o que sao os acontecimentos técnicos apreendidos ao longo
do curso, e os aspectos humanos inerentes a propria profissao com que se deparam estes

profissionais ao longo do trajecto (também ele) profissional.

4.2. A Morte no Doente Terminal - (morte hospitalar)

“Amigos e conhecidos que vao desejar que o doente recupere, os familiares
entristecidos, os médicos curiosos, as enfermeiras carregadas de trabalho, sGo como turistas
que viajam num pais estrangeiro: reportam impressées, mitigam contingéncias... mas todo o

assunto do morrer é qualquer coisa que os vivos, ndo entendem em absoluto” (Barbosa, 2003: 43).

Como refere Nogueira (2010) o grande objectivo por que passa a medicina paliativa ao
cuidar de pessoas que se encontrem em risco avancado de vir a falecer é aliviar a dor e o
sofrimento causados pela doenca, deixando a pessoa morrer dignamente. De acordo com
Barbosa (2003) o confronto do individuo com uma doenca terminal revela significativas
mudancas tanto para ele como para a sua familia. O doente tera de romper totalmente com o
antes e enfrentar a sua doenca, a par com a deterioracdo progressiva, tanto fisica como
emocional, a que esta sujeito. A familia também se encontra confrontada com importantes
alteracoes que se fazem acompanhar de um certo cansaco que pode levar a um esgotamento
angustiado, devido ao medo de perder aquela pessoa doente, medo também (ainda que muitas
das vezes, inconsciente) de poder vir a sofrer do mesmo mal no futuro. Além disto, as familias
modernas sdo confrontadas com a multiplicidade de exigéncias, na esfera doméstica e na esfera
profissional, deparando-se com a sua incapacidade, a varios niveis, de poder cuidar do seu
familiar doente. A passagem do morrer para a massificacao dos hospitais faz com que a morte
passe despercebida e se torne silenciosa e solitaria’. O paradigma de curar (tdo vigente no
dominio médico actual) tem vindo a concorrer com o paradigma de cuidar em que se passa de
ver a doenca da pessoa, para se ver a pessoa doente. A morte passou a fazer parte do trabalho
dos profissionais de salde a partir do séc. XX, quando esta passou a ocorrer em hospitais,
solitaria, e ndo mais em casa, junto de familiares e amigos. Ensinar alguém a lidar com a morte
¢ algo dificil para estes profissionais, pois envolve aspectos e valores pessoais de cada um, para
além dos aspectos sociais e culturais compartilhados que influenciam o significado social da

morte. Temas como a morte e morrer, devem - ou deveriam - deixar de ser apenas temas

170 doente precisa, acima de tudo, da restituicdo da sua identidade enquanto pessoa. Central é respeitar
a autonomia do doente, humanizando-se a morte, aprendendo a morrer para melhor viver.
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“soltos” no meio de certas disciplinas em formacao, mas sim fazer eles mesmo parte integral
de uma mesma disciplina académica, voltada toda ela para a assisténcia. Desde o inicio da sua
formacao que os profissionais de salide sao “moldados” a encarar a morte como algo intrusivo e
inimigo, que deve ser seguramente afastado. Quando a morte vence, o profissional de salude
sente-se derrotado, qual luta entre forcas desiguais (Nogueira, 2010).

Cada vez mais se fala do papel da participacao activa dos profissionais de saude na
assisténcia a morte. “Tradicionalmente treinados para enfrentar e resistir @ morte, sob a
alegacdo de que a missdo biomédica é a de salvar vidas, a resisténcia moral em torno de
qualquer debate formal sobre a eutandsia ou mesmo o direito de morrer é ainda muito
grande” (Diniz e Costa, s/d: 122). Quando existe um esgotamento das alternativas curativas e
quando a morte é “especificamente” inevitavel, cada vez mais surgem possibilidades de se
decidir sobre a propria morte (escolhas referentes ao quando, como e onde morrer). No
entanto, havera ocasides em que doentes e profissionais de salde (perspectiva leiga e
perspectiva cientifica) verdao as questdes ligadas ao tratamento de maneira diversa. Sao
diferentes perspectivas ligadas ao conhecimento técnico e a autoridade ética que os doentes e
estes profissionais detém para com o corpo e a saude. Pode haver situacdes em que o doente
insista num tratamento que para os médicos sera ilusorio, enquanto o contrario também pode
acontecer, situacoes em que o doente nao considere mais o tratamento para lhe prolongar vida
e os médicos apostem exactamente nisso. “Reconhecer que haverd situacbées em que a
recomendacdo biomédica de manutencdo do tratamento ndo corresponde as expectativas dos
doentes ¢ um novo desafio, em especial para os médicos, acostumados a soberania da
autoridade terapéutica” (Diniz e Costa, s/d: 123). Os médicos e outros profissionais de salde
tém de entender que ha terapéuticas que mais ndao fazem que provocar um extremo sofrimento
fisico para a pessoa em questdo, e que por isso, pode haver a possibilidade, por parte do
doente, de poder recusar o tratamento, se assim o desejar'®. “Alguns profissionais biomédicos
entendem a recusa de tratamento como um acto de desobediéncia a autoridade técnica ou uma
ameaca a ideologia do vitalismo, mas essa é uma mudanca de mentalidade que,
gradativamente, vem sendo alterada no quotidiano dos hospitais e centros de satide. A recusa
de tratamento deve ser, simplesmente, entendida como a expressdo de uma vontade individual
de enfrentamento da morte sem o recurso da medicalizacGo” (Diniz e Costa, s/d: 129).

“Um tratamento é considerado futil ou extraordindrio quando a unica justificacdo para
manté-lo é a “medicalizacGo” da morte, isto é, o prolongamento da vida do doente por meios
artificiais de sustentacdo da vida ou por medicamentos, a despeito da irreversibilidade do
quadro clinico e da iminéncia da morte” (Diniz e Costa, s/d: 130). Em alguns casos, a

medicalizacdo da morte é tdo agressiva que passa a ser denominada como distandsia'® (como

'® Esta recusa deve ser entendida como a “ndo-medicalizacdo” da morte, principalmente quando os
recursos tecnologicos e cientificos ndo mais oferecem do que um avanco na experiéncia terapéutica para
os proprios médicos.

9 A distanasia representa a crescente medicalizacdo da salde pelo exagero do uso de tecnologias
médicas, ou seja, refere-se a procedimentos médicos que impedem a morte de um doente, a qual é
irreversivel. Muitas vezes, é considerada como um prolongamento desnecessario da sobrevivéncia do
doente, sem qualquer preocupacao pelo seu bem-estar individual.
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referem alguns autores in Diniz e Costa, s/d). O facto de muitos profissionais de salde
ignorarem essa dignidade humana de morrer em paz consigo mesmo e marcados pelos modelos
biomédicos de prolongar a vida a qualquer custo, € o que motiva estes profissionais a manter
um doente terminal vivo sob alcada de pesadas drogas terapéuticas. Os médicos caiem no erro
de apenas contemplarem os aspectos puramente técnicos do acontecimento, conduzindo a uma
desumanizacdo e a um esquecimento de valores éticos e morais inerentes ao ser humano®. “A
medida que a doenca vai evoluindo os periodos de agudizacGo aumentam quer em intensidade,
quer em duragdo. O doente comeca a apresentar cada vez menos periodos de melhoria e de
estabilizacdo, sendo evidente o agravamento de toda a situacé@o patoldgica. As crises tornam-
se cada vez mais dificeis de suportar pela propria pessoa e mais dificeis de serem controladas

pela ciéncia médica” (Pacheco, 2002: 53).

4.3. Enquadramento Legal e Contextualizacdao Histérica dos

Cuidados Paliativos

A expressao de “cuidar”, na forma leiga que a entendemos, sempre existiu nas nossas
casas onde familiares cuidavam uns dos outros. Mas um dos grandes movimentos na abordagem
do cuidado para além da cura - a nivel profissional - estabilizou-se na década de 60 no Reino
Unido com o desenvolvimento dos cuidados paliativos, que se deveram em grande parte a
enfermeira, assistente social e também médica Cicely Saunders, que fundou em 1967 o St.
Cristopher Hospital, em Londres, presenteando os cuidados com uma nova dimensao, a da
Paliagdo. O movimento foi-se alargando posteriormente a outros paises, mantendo hoje um
caracter multifacetado e pluridisciplinar. As preocupacdes com as necessidades dos doentes em
fase terminal iniciaram-se com a criacdo de hospicios no Reino Unido, alargando-se depois a
outros paises. Estavam apenas associados a doencas oncoldgicas, espraiando-se depois a outras
caracteristicas, estando hoje ligados a “uma doenca (avancada, incurdvel e progressiva) com
diagndstico confirmado, em que se verifica falta de resposta a tratamento especifico, a
presenca de sintomas intensos, multifactoriais e cambiantes e um grande impacto emocional
no doente, na familia e na equipa de cuidados, com progndstico de vida inferior a seis meses”
(Barbosa, 2003: 46). Em Novembro de 2003 é aprovado o decreto-lei 281/2003 que cria a RCCS,
integrando trés unidades: a unidade de internamento; a unidade de recuperacao global; e a
unidade médvel domiciliaria. Apesar de se saber que cada unidade de salude tem diferentes
realidades, consoante o local onde se encontra, pois cada regido tem caracteristicas
especificas, mas é necessario haver uma uniformizacao de critérios de actuacdo na qualidade

do servico prestado a um nivel geral, adoptado de igual modo para todos os utentes.

20 para Twycross (in Martins, 2010), o trabalho médico junto dos doentes terminais deve igualmente
assentar numa metodologia de escuta, para assim escutar e compreender quem é a pessoa que ali esta
enquanto pessoa doente.
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Em 2002, a OMS definiu cuidados paliativos como: “uma abordagem que visa melhorar
a qualidade de vida dos doentes - e suas familias - que enfrentam problemas decorrentes de
uma doenca incurdvel e/ou grave e com prognéstico limitado, através da prevencdo e alivio do
sofrimento, com recurso a identificacGo precoce e tratamento rigoroso dos problemas néo so

"2l 0s cuidados paliativos, enquanto

fisicos, mas também dos psicossociais e espirituais
dominio de cuidados de salde, foram instituidos em Portugal pelo Ministério da Saude, em
2004, através do entdo PNCP (2005). Este programa engloba, principalmente, questdes
relacionadas com o envelhecimento da populacdao, que faz com que seja cada vez mais
premente a necessidade de certos tipos de cuidados, que nao so, exclusivamente, os de cunho
curativo. Os cuidados paliativos tém vindo a ganhar expressao legal e administrativa em
Portugal, com a aprovacao de alguns diplomas e programas. Segundo o Governo e o SNS
entendeu-se necessario implementar um modelo de salde mais justo e solidario, abrangendo
assim os cuidados paliativos de saude de legislacao propria. Para tal, com o Decreto-Lei n°
101/2006 de 6 de Junho, criou-se a RNCC e o PNCP, no ambito do Ministério da Saude. O
mencionado diploma refere que a criacdo desta Rede é constituida: “(...) por todas as entidades
publicas, sociais e privadas, habilitadas a prestacdo de cuidados de saude destinados a
promover, restaurar e manter a qualidade de vida, o bem-estar e o conforto dos cidaddos
necessitados dos mesmos em consequéncia de doenca cronica ou degenerativa, ou por qualquer
outra razdo fisica ou psicologica susceptivel de causar a sua limitacdo funcional ou
dependéncia de outrem, incluindo o recurso a todos os meios técnicos e humanos adequados ao
alivio da dor e do sofrimento, a minorar a angustia e a dignificar o periodo terminal da
vida”?. Segundo o disposto, entende-se por cuidados continuados de saide: “os cuidados de
saude prestados a cidadd@os com perda de funcionalidade ou em situacGo de dependéncia, em
qualquer idade, que se encontrem afectados na estrutura anatémica ou nas fungées psicoldgica
ou fisiolégica, com limitacGo acentuada na possibilidade de tratamento curativo de curta
duracdo, susceptivel de correccdo, compensacGo ou manutencdo e que necessite de cuidados

923

complementares e interdisciplinares de saude, de longa duracdo””. Cuidados continuados e

cuidados paliativos sao conceitos diferentes, que nao devem ser confundidos.

“Sdo os cuidados de convalescenca, recuperacdo e reintegracdo de doentes crénicos e pessoas
em situacdo de dependéncia. Por Cuidados Continuados Integrados entende-se o conjunto de
intervencées sequenciais integradas de saude e apoio social, decorrente de avaliacéGo conjunta,
visando a recuperacdo global da pessoa entendida como o processo terapéutico e de apoio
social, activo e continuo, que visa promover a autonomia melhorando a funcionalidade da
pessoa em situacdo de dependéncia, através da sua reabilitac@o, readaptacéo e reinsercdo

familiar e social. Os cuidados serdo preferencialmente prestados no local de residéncia do

2 Os cuidados paliativos sdo como uma resposta (ainda que positiva), quando j& nada tem resposta.
Permitem mais autonomia, integracao social e salde para as pessoas de maior caréncia e consequente
dependéncia.

22 Ministério da Salide - Decreto-Lei n° 281/2003 de 8 de Novembro.

2 Ministério da Salide - Decreto-Lei n° 281/2003 de 8 de Novembro, Capitulo II, artigo 5° a).
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utente. Quando tal ndo for possivel, serdo prestados em locais especificamente equipados para

o efeito”.“ - (Cuidados Continuados Integrados)

Em 1995 foi criada a ANCP, uma associacao profissional que pretende dinamizar estes
cuidados nao so6 quer junto dos profissionais, como também da propria populacao em geral. Em
2007 passou a chamar-se de APCP, criando até uma pagina na internet®. Os cuidados paliativos
surgem no ambito das politicas de salde, tendo como principal finalidade combater o
isolamento e o abandono e promover a qualidade de vida e de autonomia de pessoas que
padecam de doencas cronicas ou degenerativas. “A Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados, criada pelo Decreto-Lei n° 101/2006, de 6 de Junho, no Gmbito dos Ministérios da
Saude e do Trabalho e da Solidariedade Social, tem por objectivo geral a prestacdo de cuidados
continuados integrados, incluindo a prestacdo de Cuidados Paliativos, segundo os niveis de
diferenciacdo consignados no Programa Nacional de Cuidados Paliativos” (PNCP, 2008: 3). O
PNCP, surgido em 2008, abrange os servicos de cuidados paliativos garantindo que qualquer
doente que necessite possa ter acesso a estes cuidados, seja no domicilio ou no proprio
hospital. O facto de Portugal ser um dos paises da UE com maior percentagem de idosos e
menor de populacdo activa, faz com que nos préximos anos se assista nao s6 a um aumento do
envelhecimento da populacdo como também a um aumento das doencas cronicas e
degenerativas. A 16 de Marco de 2006 foi aprovado pelo Conselho de Ministros o diploma que
instituiu a RNCCI de Saude a Idosos e Dependentes. Esta Rede actua em parceria com os
Ministérios da Salde e do Trabalho e da Solidariedade Social, sendo composta por instituicoes
publicas (hospitais) ou privadas (IPSS’s, Misericordias...), que prestam cuidados no domicilio ou
nas proprias instituicdes. Estes cuidados continuados iniciam-se com a alta hospitalar dada pelo
médico, sendo logo reinseridos em unidades de internamento dentro do hospital ou até no
domicilio do doente, sendo aqui os cuidados efectuados por equipas multidisciplinares.
Pretende-se com esta Rede articular, de forma complementar, o SNS e o Sistema de Proteccao
Social. “Esta Rede, actualmente em construcdo, inclui unidades e equipas distribuidas quer
pelos hospitais e centros de saude, quer por outras estruturas da seguranca social ou da rede
de solidariedade, como as misericordias” (Marques et al, 2009: 34). Também a formacao em
cuidados paliativos tem vindo a evoluir passando a ser mais visivel nos mestrados em cuidados
paliativos que se comecam a integrar nas faculdades de salde. Todas as equipas e unidades de
cuidados paliativos pressupoem um conjunto de profissionais devidamente treinados com
formacéao especifica adequada, dai a importancia de se apostar em formacgbes académicas mais
volvidas para estes profissionais e neste ambito, como ja anteriormente referido no capitulo da

formacao académica. A avaliacao é também ela importante em qualquer situacao e os cuidados

24 Conceito retirado do site: http://www.arslvt.min-saude.pt/ecrlvt/Paginas/homepage.html.
B Ver: http://www.apcp.com.pt/
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paliativos nao sao excepcdo, podendo assim, estudar essa analise avaliativa do trabalho
desenvolvido, possibilitando identificar indicadores de caréncias e falhas que possam aparecer
para, consequentemente, redefinir estratégias consoante os resultados obtidos®. O
estabelecimento dos diferentes servicos € marcado por uma auto-avaliacdao e por uma avaliacao
externa, assinalada por auditorias que serao posteriormente reconhecidas pelo SPQ. Esta Rede
prevé, ainda, uma tipologia de servicos: unidade de internamento; - unidade de recuperacao
global; e - unidade mével domicilidria. A unidade de internamento?” tem como tipos de
cuidados, os de indole curativa, paliativa e de reabilitacdo global.

De acordo com o reconhecido pelo PNCP (2008), os profissionais de salde dedicados a
esta area devem deter formacdo e competéncias especializadas para prestar estes cuidados.
Apesar dos programas ja instaurados sobre esta area, a resposta do SNS ainda se tem mostrado
incompleta. Embora a criacdo em 2006 da RNCCI, se tenha dedicado a servicos especificos
conduzidos a doentes em fase de doenca avancada e incuravel, certo € que os cuidados
paliativos ainda se mantém como uma area em constante ascensdo. Ainda continua a haver
limitacbes quanto a concretizacao da prestacdao de cuidados paliativos defendida nessa rede.
Posto isto, promoveram-se entdo estratégias de combate a essas condicbes, que pretendiam
mudar essa realidade. O CDS, numa busca de inverter essa situacao, promoveu um projecto de
lei que tinha como objecto criar a RNCP. Algumas das propostas enunciadas por este projecto
vao afirmar aquilo que ja tinha sido antes defendido por outros programas (no que diz respeito
aos cuidados paliativos), sendo também facilitadas as circulacdes dos doentes de um servico
para outro; e cada servico da rede deve se responsabilizar por avaliar e acompanhar o doente
para o servico que lhe oferecer melhor resposta, consoante o seu caso clinico e pessoal. Esta
Lei torna-se importante na medida em que vai atender aos doentes de cuidados paliativos como
sendo de cuidados paliativos, ou seja, nao serao conotados de cuidados paliativos mas
correspondidos como cuidados continuados, que era essencialmente o que acontecia até entao.
Os cuidados continuados eram, exactamente, cuidados de convalescenca e que requeriam uma
continuacdo, ou seja, um doente que tinha sofrido um AVC estaria ainda em fase de
recuperacao e com uma perspectiva de poder viver ainda mais alguns bons anos. Isto é uma
continuacdo dos cuidados, ou seja, comeca-se e leva-se os cuidados continuamente. Os
cuidados paliativos sao uma tipologia destes cuidados continuados, porque se formos a ver bem,
todos os cuidados pressupéem uma continuidade. Os cuidados paliativos sao cuidados
especificos e devem ser vistos como tal, devem ter especificidade.

Segundo esta Lei de Bases, os cuidados paliativos sao considerados como:

“Os cuidados activos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situacGo em sofrimento

decorrente de doenca incurdvel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as suas

2 Esta devera ser constante no decorrer do programa implementado por cada unidade de cuidados
paliativos.

2 E mencionada aqui apenas a unidade de internamento, devido ao facto de se basear em cuidados
paliativos, sendo esse o foco de investigacdo nesta tese, pois é exactamente essa indole que “marca” o
servico de medicina paliativa no Hospital do Fundao - local onde recaira a minha populagao.
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familias, com o principal objectivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida,
através da prevencdo e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na
identificacdo precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também
psicossociais e espirituais” (Lei de Bases: 6)%.

E no dia 8 de Outubro que se celebra o dia mundial dos cuidados paliativos. E essencial
que os profissionais em cuidados paliativos lhes transmitam - a estes doentes - a confianca
necessaria de que a dor na hora da morte pode e deve ser tratada, amenizada, sendo por isso,
as unidades de tratamento da dor (especificamente neste trabalho, que se subverteu a Servico

de Medicina Paliativa no Hospital do Fundao), um lugar onde isso acontece.

4.4. Os Cuidados Paliativos: o caso especifico dos doentes terminais

“A express@o “doente em fase terminal” é, assim, normalmente aplicada a todas as pessoas
com uma doenga cronica e/ou incurdvel e que se encontram numa fase irreversivel e de
agravamento de sintomas, indicios da proximidade da morte”

(Pacheco, 2004: 54).

Tal facto leva-nos a pensar na necessidade corrente de repensar a abordagem
biomédica ainda tdo dominante em contexto hospitalar. Existem em muitas praticas
hospitalares, o “medical gaze” - objectividade do olhar e accdo médicos - que certamente
entrara em conflito com a subjectividade do doente, o que implica a suspensao da relagao
entre ambos, dando lugar a uma relacdo mais racionalizada e mais centrada na doenca do que
no proprio doente. Manifesta-se assim a diferenca entre um médico mais racionalista que
relega para segundo plano o seu laco social com o doente, com um olhar objectivo; e um
médico que centra a sua medicina mais no doente, onde este tem um lugar para la dos
conhecimentos técnicos e cientificos. Parece-nos certo focar de novo este aspecto, pois
permite-nos estabelecer aquilo que é o complexo processo de construir um novo dominio de
intervencdo médica - os cuidados paliativos - o qual nos propomos aqui analisar de uma forma
simplista, mencionando o caso portugués e de acordo com o quadro tedrico que se tem vindo a
desenvolver ao longo da presente investigacao.

Nos cuidados paliativos a intervencdo terapéutica deve ser sempre “negociada” com o
doente, pois 0 que esta primeiramente em causa sao as opcdes e interesses do préprio. Por
conseguinte, espera-se que a informacao aos doentes, por parte dos médicos se centre num
registo de proximidade, traduzindo aquilo que é o seu saber formal em linguagem que estes
possam facilmente entender, auxiliando, assim, as relacbes entre ambos. A mediacao da
tecnologia entre médico-doente é bastante acentuada no processo de curar, tratando-se de
uma relacdo que se torna tdo mais afastada e objectiva quanto maior for a intervencao

tecnoldgica. Ja nos cuidados paliativos, ela passa para segundo plano, quando nao se da o seu

28 Ver: http://www.parlamento.pt/ActividadeParlamentar/Paginas/Detalhelniciativa.aspx?BID=36450
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total abandono, pois o que realmente importa é a minoracdo do sofrimento do doente, evitando
assim meios que sejam desconfortaveis, apenas usados quando se justificam. A relacao entre
médico e doente terminal exige ao médico um grande investimento tanto a nivel de tempo
como a nivel afectivo. E um aspecto para eles dificil de lidar, ndao sé pela constante
confrontacdo com a morte, como também pela perda que esta envolvida na morte de um
doente. O médico tem a dificil tarefa de se consciencializar que nao pode fazer mais pela
saude daquele doente, algo que é mais facilmente percebido pelos enfermeiros, por terem um
contacto maior com os doentes, principalmente em fim de vida, e também pelo facto de a sua
socializacao profissional se orientar em boa medida pelo “cuidar”. Para Barbosa (2003) o
trabalho dos profissionais em cuidados paliativos pauta-se por ser um trabalho em equipa,
podendo assim ser fornecidos aos doentes todos os cuidados globais que eles necessitem,
reconhecendo-se o aspecto multidimensional da pessoa. E essencial que as especialidades
presentes nessa equipa sejam dos mais variados ambitos, para melhor (co)responderem as
necessidades do doente, promovendo o seu conforto e qualidade de vida. A formacao dos
profissionais de salde tem por costume incidir sobretudo, no trabalho em equipa (incluindo o
proprio doente), produzindo relacdes de ajuda entre todos, sempre em prol dos principais
interesses do paciente. O trabalho em equipa é uma etapa bastante importante numa fase em
que pode melhorar a qualidade das prestacdes e da satisfacdo profissional. E necessaria uma
equipa pluridisciplinar para que todos juntos se comuniquem e expressem as suas necessidades
para uma melhor compreensao de ambos os lados, estabelecendo assim, melhores

compromissos na relacdo médico-doente.

“Para o doente supbe uma rotura total com o antes e um enfrentar da sua doenca e de uma
sintomatologia multifactorial em desesperante mutac@o ou exasperante constdncia, a par com
uma deteriorac@o progressiva da generalidade das suas funcbées, uma incapacidade fisica que
aumenta diariamente, uma dependéncia cada vez maior de familiares e profissionais de saude,
equipas e servicos de urgéncia (tanto hospitalares como domicilidrios), de correcgées
constantes de tratamentos farmacologicos multiplos, para além de uma dificil adaptacéo a
uma nova situagdo laboral (abandono), social (circulo de amigos), familiar e espiritual, que
supbe uma soliddo crescente, com consequente angustia e depressdo e a irrup¢é@o de inimeros
medos (da dor, de novos sintomas, da perda de controlo, da noite, da alimentacéo, de se olhar

ao espelho, de morrer sozinho, de ndo acordar, do desconhecido...) ”
(Barbosa, 2003: 43)

“Os cuidados paliativos ddo resposta as necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e
espirituais e, se necessdrio, prolongam-se no acompanhamento do luto da familia. Destinam-se
ao doente (ndo doenca) e sua familia e o seu objectivo é proporcionarem apoio e cuidados aos
doentes nas ultimas fases da sua doenca, de forma que possam viver de modo tdo activo e
confortdvel quanto possivel. Incluem a reabilitacdo, pois procuram ajudar o doente a atingir e

manter o seu mais elevado potencial fisico, psicologico, social e espiritual, ndo recusando a
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investigacGo e o tratamento pela «alta tecnologia», que, no entanto, s serdo utilizados
quando os seus beneficios ultrapassem os eventuais maleficios” (Barbosa, 2003: 47). Estes
cuidados/cuidadores encaram a morte como sendo um processo natural, nao antecipam nem
atrasam a morte (ao contrario da eutanasia®’), antes sim proporcionam ao doente o alivio da
dor podendo os doentes assumir a morte também como algo natural, oferecendo sistemas de
apoio as familias para enfrentar o luto e adaptarem-se a doenca e, consequentemente, a
morte. A terapéutica é integral (preocupa-se, sobretudo, em aliviar todos os sintomas),
proporcionando apoio emocional, social, psicolégico e até espiritual (como ja referido
anteriormente), caso o doente assim o solicite, respeitando todas as suas crencas e ideologias,
mesmo que se seja contra.

As intervencdes que se fazem, por parte destes profissionais de salde, visam neste
cenario atenuar os sintomas da doenca que conferem um determinado grau de dor, e,
consequente, sofrimento ao doente. O objectivo principal dos cuidados paliativos é assim o de
preservar a dignidade humana. Neste panorama de um doente em fim de vida, afirma-se mais
concretamente o valor da propria vida e o processo de lidar com a morte como sendo natural.
Alivia-se a dor e outros possiveis sintomas que sejam nefastos para o doente, oferecendo-lhe
um sistema de apoio para se viver activamente até a hora da morte. Esse apoio € também ele
proporcionado a familia, ndo sé no que refere a aspectos da propria doenca, como também no

subsequente processo de luto.

“A cultura dominante da sociedade ocidental tem considerado a cura da doenca como o
principal objectivo dos servicos de saude. Neste contexto, a incurabilidade e a realidade

inevitdvel da morte sdo quase consideradas como fracasso da medicina” (PNCP, 2008: 5).

E por isto, e muito mais, que a OMS e o Conselho da Europa reconhecem nos cuidados
paliativos um direito fundamental de todos os cidadaos que se encontram em fim de vida, pois
exigem maiores atencdes a esses mesmos doentes, evitando o sofrimento e a solidao,
promovendo a dignidade humana, acima de tudo. A paliacdo e as accoes paliativas sao parte
integrante da pratica dos profissionais de salde, pois tentam minorar o sofrimento dos doentes,
sem qualquer intuito curativo. Estes cuidados assumem um modelo de intervencao flexivel, pois
podem ser adoptados em qualquer fase do prognodstico, a medida que as necessidades do
doente aumentem e assim o justifiquem, dai serem também considerados como parte
integrante dos cuidados continuados, pois prevéem uma continuidade em todo o processo de
cuidar. Estes sao prestados por equipas e unidades especificas de cuidados paliativos (como o é
o Servico de Medicina Paliativa - Fundao), e tém como principais componentes o alivio dos
sintomas e o apoio prestado as familias e aos doentes. A familia deve ser incorporada na

abordagem da equipa nestes cuidados. De acordo com a EAPC, existem varios tipos de cuidados

¥ Centra-se na possibilidade de intervir no ciclo de vida de alguém, acelerando ou até estendendo por
mais algum tempo (através de medicamentos), o0 momento da sua morte.
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(como ja foi referido anteriormente), mas o que nos interessa aqui € o cuidado paliativo no
geral, num nivel de paliacao mais basico, ndo entrando por outros caminhos de diferenciacao.

Segundo o PNCP (2006), os servicos de medicina paliativa estdao, geralmente,
localizados em hospitais oncoldgicos ou universitarios e também noutros hospitais que nao
sejam os direccionados para doencas agudas. Deve estar integrado com a RNCC| e com os
cuidados primarios, adaptando-se de forma flexivel as caracteristicas da populacao local onde
se inserem. Estes cuidados devem assim, ser prestados a todos os doentes que deles carecem,
com base nas suas necessidades de sofrimento como sendo incuravel, através de um conjunto
de servicos disponibilizados pela propria organizacao hospitalar como o sao os internamentos ou
o apoio domiciliario, com equipas estruturadas de apoio. Ainda segundo o PNCP, o modelo
organizativo destes servicos enquadra-se: na combinacao de medidas gerais realizadas em
servicos convencionais articuladas com as actividades de servicos especificos; as equipas e os
servicos especificos devem intervir consoante as necessidades e a complexidade de cada
doente, e ndao apenas consoante o prognostico; e deve haver uma intervencao preventiva,
flexivel, e partilhada de todas as equipas e servicos especificos (PNCP, 2006). Na prestacao de
cuidados paliativos deve-se, igualmente, ter acesso aos medicamentos que se considerem ser os
mais utilizados, num formulario reconhecido internacionalmente. Todo o controlo da utilizacao
desses medicamentos deve-se reger sempre pelas normas e orientacdes vigentes®. Estes
servicos devem incluir pelo menos: médicos, enfermeiros, auxiliar de accao médica, psicologo
clinico, fisioterapeuta e terapeuta ocupacional, técnico de servico social, apoio espiritual,
secretariado proprio e coordenacdo técnica da unidade®'. As recomendacdes da ANCP (2006)
passam também pela aposta na formacao, a qual é considerada um dos elementos base para os
profissionais de salde que se dedicam a assisténcia prestada em cuidados paliativos e que deve
passar por ser graduada e até pods-graduada. No entanto, segundo Marques et. al. (2009) a
existéncia de um panorama ainda em formacao faz com que se observe uma implementacao
desordenada de equipas, onde se privilegia a quantidade em vez da qualidade na prestacao
destes cuidados. A propria Ordem dos Médicos tem, mais recentemente, privilegiado e
reconhecido a importancia desta area, no entanto, esta ainda nao é reconhecida enquanto
especialidade no nosso pais.

As primeiras actividades denominadas de cuidados paliativos apareceram nos anos 90, e
um desses servicos, pioneiro em Portugal (onde recai precisamente a populacao desta
investigacao), remonta ao ano de 1992, edificado inicialmente como Unidade de Dor no Centro
Hospitalar do Fundao. A partir deste, outros servicos destinados a area da paliacao, surgiram ao
longo do pais, sendo que esta introducao pioneira em Portugal, nao se deveu a uma actividade

governamental, mas sim relativamente ao interesse de algumas pessoas que se dedicaram a dor

30 A integracdo de voluntarios nestes ambientes também nos parece importante de salientar, pois
constituem um elo de ligacdo entre o doente, a familia e os profissionais de salde. No entanto, tém de
passar por critérios de seleccao e programas de avaliacao apropriados.

3 0 Decreto-Lei n° 101/2006, de 6 de Junho, que cria a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados, define alguns requisitos destas equipas.
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cronica e a doenca oncologica, garantindo com estes cuidados, cuidar de doentes que se

encontrassem com doencas em fase avancada e ao total “abandono” bio-médico.

Equipas Sistema Ano inicio
Eq. C. Continuados C. S. Odivelas SNS 1996
U. Auténoma Domiciliaria IPO - Lisboa SNS 2006
U. St2 Casa Misericérdia Azeitdo Privado 2002
S. C. Paliativos IPO - Porto SNS 1994
S. Med. Paliativa Hosp. Fundao SNS/Rede 1992
U. C. Paliat. S. Bento Menni (C. S. Idanha) Priv/ Rede 2006
S. C. Paliativos IPO — Coimbra SNS 2001
U. C. Paliativos Hosp. da Luz Privado 2007
EIH Suporte CP Hosp Santa Maria SNS 2007
U. C. Paliativos Hosp. Resid. do Mar Priv/Rede 2006
EIH Suporte CP Hosp. Elvas SNS 2007
EIH Suporte CP Hosp. Lit. Alentejano SNS/Rede 2008
U. C. Paliativos da Rede (IPO - Porto) Rede 2007
EIH Suporte CP Centro Hosp. Lisboa Central SNS/Rede 2008
Eq. Comunitaria Suporte CP Algarve Rede 2007
S. C. P. Hosp. Sao Jodo SNS 2008
EIH Suporte CP IPO - Lisboa SNS 2008
EIH Sup CP Hosp Reynaldo Santos (V. F. Xira) SNS 2008
in www.apcp@com.pt; de acordo com critérios qualidade internacionais.

Quadro 1 APCS - 18 Equipas em funcionamento actualmente.

Fonte: (Marques, A et al: 2009).
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llustracdo 1 Localizagdo de Cuidados Paliativos em Portugal.

Fonte: (Marques, A et al: 2009).
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Grafico 1: €quipas de Cuidados Paliativos

em Portugal, Julho de 2009.
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Gréfico 1 - Equipas de Cuidados Paliativos em Portugal (2009).

Fonte: http://www.nursingportuguesa.com/

0 ainda forte dominio da medicina curativa, a falta de apoios politicos e a falta de
formacao especifica destes cuidados, tém dificultado, sendo mesmo atrasado, o seu progresso
enquanto especialidade da medicina e da satde publica (Marques et al, 2009). Existem também
problemas referentes a utilizacao indevida de conceitos, ainda que parecam iguais, tém as suas
particularidades. Cuidados continuados e cuidados paliativos (ja referidos anteriormente) sao,
muitas das vezes, confundidos como alusivos aos mesmos cuidados, as mesmas praticas,
levando a consequéncias graves como o facto de doentes com real necessidade de cuidados
paliativos, serem transportados e tratados segundo outra tipologia de cuidados que nao a
paliacdo, mas sim o cuidar de uma forma continuada, o que faz com que nao se obtenham as

respostas certas para as verdadeiras necessidades destes doentes.

4.5. Critica “Paliativa”: reorientacdées no processo de cuidar e

consequente (re)humaniza¢ao da saude

Os cuidados a ter com o doente em fase terminal estao principalmente centrados no
acompanhamento e conforto ao doente ao longo do periodo que ainda lhe resta até chegar a
sua morte, aliviando as dores e o sofrimento do mesmo. Como refere Pacheco (2002), é
necessaria uma mudanca ao nivel das mentalidades nos profissionais de salde, a fim de
reconhecerem o real sentido desta especificidade médica (que nem sempre tera o propdsito de
curar). Normalmente, o que se segue é o médico “abandonar” o doente por ja nao haver mais

nada a fazer, ou por outro lado, adoptar uma atitude designada por “obstinacao
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terapéutica”®?.“De qualquer modo, se o doente ndo tiver dor, se ndo lhe impuserem
sofrimentos, se estiver rodeado por aqueles de quem gosta, se sentir o apoio de todos os que o
rodeiam e se sentir que ndo se tornou um “peso para os outros”, entdo talvez possamos dizer
como M. Renaud “Sentiu-se bem com ele proprio, sentiu-se bem na sua relacGo com os outros,
estd em plena qualidade de vida” (Pacheco, 2002: 75). A qualidade de vida centra-se
exactamente na sua satisfacao e realizacao pessoal.

Segundo a Carta dos direitos do doente terminal, publicada em 1975:

“A Declaracao de Lisboa consagra alguns dos principais direitos do doente que a profissdo
médica deve respeitar, entre os quais salientamos o direito a escolher livremente o seu
médico, a aceitar ou recusar tratamento apos ter recebido informacdo adequada, a receber ou
prescindir de conforto espiritual ou moral e ainda o direito a morrer com dignidade” (Pacheco,
2002: 88).

Os cuidados paliativos, defendendo a abordagem integral do doente - em todos os
aspectos - promovendo a dignidade e autonomia, e incorporando a familia num trabalho de
equipa, onde o cuidado ao doente revela ser personalizado e continuado, poderao ser como que
o recomeco de uma nova forma de praticar a medicina - “reumanizacédo da medicina” (Barbosa,
2003). “ (...) os médicos dos cuidados paliativos representam uma sub-populacdo de meédicos
diminuta no quadro dos inscritos na respectiva Ordem” (Martins, 2010: 130). Urge, deste modo,
explanar que a Ordem dos Médicos nao reconhece qualquer especialidade a medicina paliativa
no nosso pais. “Ou seja, muito embora existam médicos a exercer medicina em unidades de
cuidados paliativos ou em equipas intra-hospitalares e domicilidrias de apoio em cuidados
paliativos, definidas organicamente nos organismos tutelados pelo Ministério da Saude, mas
também em unidades privadas ou assistenciais, a Ordem dos Médicos ndo reconhece na
medicina paliativa uma especialidade médica, tdo-pouco uma competéncia” (Martins, 2010:
130). Posto isto, é expectavel que os médicos de cuidados paliativos lamentem ainda nao serem
reconhecidos como especialidade e critiquem as especialidades “exageradas” de muitos dos
seus colegas de cuidados agudos.

A critica paliativa € importante para esta investigacdo, pois denota a particularidade de
os médicos de medicina curativa nao prestarem a devida atencao a outros aspectos igualmente
importantes do doente que nao meramente a um nivel fisico, nomeadamente questoes
relacionadas com a dependéncia e com necessidades pessoais. Esta critica denuncia o nao
reconhecimento de todas as dimensdes do doente de uma forma holistica - como um todo.
Existe uma confrontacao entre a medicina moderna altamente racionalizada e tecnoldgica e as
necessidades e problemas subjectivos dos doentes no dominio da medicina paliativa - sobretudo
no particular dominio aqui elegido, o dos cuidados em doentes terminais. Esta critica centra-se
no reconhecimento de que existem outras formas da existéncia humana que precisam de

atencao, de que o corpo é mais do que uma entidade biologica e de que a doenca é mais do

32 |nsistir numa cura com meios técnicos ja por si so dolorosos para o doente numa fase em que isso ja nao
faz qualquer sentido. Quando a cura ja nao é de todo possivel, utilizam-se igualmente todos os meios
disponiveis numa busca incessante para salvar o doente, apenas lhe prolongando o sofrimento.
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que um ataque instrumental a esse corpo. “Neste sentido, trata-se de uma critica que se pensa
a si mesma como humanista, no sentido em que pretende recentrar os cuidados, pelo menos
aos doentes terminais, na pessoa, por contraposicdo ao individuo portador de doenca,
figuracdo notavelmente caracteristica de uma medicina altamente tecnoldgica e cientifica”
(Martins, 2010:59). Estes médicos criticos argliem que os seus colegas da pratica amplamente
biomédica estdo firmes na sua ideia de curar e aniquilar qualquer tipo de doenca que se lhes
apareca, pois essa € uma caracteristica daquilo que lhes foi ensinado em formacdo académica,
o que faz com que se “esquecam” das doencas ditas “terminais” (Martins, 2010).

A critica dos médicos de cuidados paliativos centra-se sobretudo na tal falta de
humanizacao para com os doentes e de uma certa obstinacao por parte da medicina, em torno
da cura e da doenca, que esquece o doente enquanto ser global, enquanto pessoa. Segundo os
criticos de cuidados paliativos, a medicina moderna, na busca de um fervor incansavel de curar
uma determinada doenca, recalca (ou deixa para segundo plano) o real sofrimento do doente
em fase final de vida, perdendo-se a especificidade do acto médico a doentes que ja nao se
podem curar. Este recalcamento - se assim se pode considerar - é para muitos, um abandono da
propria medicina, como a teria definido Hipocrates. Esta critica de cuidados paliativos, que
assenta no facto da medicina moderna apenas valorizar o prolongamento da vida do doente a
“todo o custo”, num esforco médico obstinado que radica numa recusa da morte como facto
natural da vida e na incapacidade que muitos médicos tém de aceitar a morte como sendo algo
natural, é encarada por muitos médicos como sendo um fracasso médico ou mesmo terapéutico
(como também o ja foi referido anteriormente). Os médicos com o aumento da longevidade e
da esperanca média de vida, tém a ilusdo de deter o controlo sobre a doenca, podendo vencer
todos os obstaculos e prolongar a vida ao maximo (negacdo da morte), nao pensando sequer em
garantir e promover, antes, um final de vida condigno, como refere Neto (in Martins, 2010).
Segundo os criticos, o facto de estes médicos nao considerarem a morte como um acto natural
e de cuidar dos doentes que ja nao podem ser curados, em seu entender, torna-os incapazes de
cuidar desse doente terminal e de nao compreenderem o facto de este aceitar a sua morte e
assim querer morrer em paz e condignamente. Estes médicos referem que a medicina
curativa/preventiva luta contra a doenca e tudo comeca na formacdo que é dada nas
faculdades de medicina, que ainda prevalece por ser demasiado técnica e pouco humanista
(como ja foi referenciado atras). Este modelo biomédico (dominante) faz com que se ignorem
os aspectos mais subjectivos e particulares do doente. Para estes criticos, tudo comeca na
formacao em medicina que é fortemente orientada para a cura e para a prevencao no combate
a doenca. Esta formacdo nao prepara estes jovens médicos para o trabalho com os doentes
terminais. Os médicos, por seu lado, ndo se encontram aptos a responder ao sofrimento interno
do doente, défice esse que comeca desde logo, nas formacbes académicas destes profissionais,
que nao estao socializadas para este tipo de situacdes. Os doentes terminais deverao ter ao seu
dispor profissionais mais centrados no doente que na doenca e estar envoltos num ambiente

mais humano que tecnologico.
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Neste novo processo em mudanca exigem-se novas competéncias por parte dos
profissionais de salde, para assim melhor garantirem a qualidade de vida a doentes terminais
ou dependentes/cronicos, para “avaliar o sofrimento subjectivo de um doente ou a aptiddo
para estabelecer com este uma relac@o interpessoal promotora do seu bem-estar e atenta as
suas necessidades” (Martins, 2010: 168). Isto leva a que os profissionais de cuidados paliativos
critiquem a forma de accdo médica dos profissionais da medicina chamada industrial, bem
como a propria organizacao dos servicos de saude, que nao tém disponibilizadas as condicoes

basicas para tratar e cuidar (sobretudo) destes doentes.
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Parte 2 - Analise Empirica do Objecto de Estudo

Capitulol Objectivos de Investigacdo e

Construcao do Modelo de Analise

E certo que nos dias de hoje a medicina - em termos de cura - tem-se superado e
esforcado (digamos assim), em combater as inUmeras doencas (como o cancro) que cada vez
mais assolam grande parte da populacao do nosso pais, e ndo so. Apesar da inovacao cientifica
e tecnoldgica, existem doencas que simplesmente ndo tém cura, e trata-se sobretudo de
doentes que apenas precisam de um espaco, um sitio onde possam “acabar” os seus dias de
uma maneira condigna e com o zelo e apoio que tanto anseiam. E pois, por isso, que a presente
investigacao incide sobretudo na area dos cuidados paliativos, pois €, sem divida, um tema
sociologicamente fascinante, seja pelo facto de ser um tema socialmente sensivel, que implica
temas significativos, como a doenca incuravel e a morte, seja porque esta no centro das
preocupacoes relacionadas com a salde dos paises, ganhando cada vez mais espaco no ambito
das estratégias e politicas em saude. Por ser uma realidade que se institucionalizou, no que
respeita a oferta e producdo de cuidados, tendo dado origem a uma nova area de intervencao
da medicina, e dada também a sua especificidade, torna-se importante perceber de que modo
a socializacdo/aprendizagem feita por médicos e enfermeiros ao longo da sua formacéao
académica e profissional se foi (re)orientando para o que sdo hoje as praticas e valores
assumidos na especialidade paliativa, e em que contextos o conseguiram fazer (se é que o
conseguiram). Foi nesse sentido que centramos a investigacao no Servico de Medicina Hospitalar
do Fundao, que apesar de isolado, foi pioneiro neste tipo de cuidados

No ambito dos cuidados paliativos, os profissionais de saude desempenham um papel
fundamental no cuidado e acompanhamento destes doentes, desde o momento do seu
internamento até ao seu final de vida, com estratégias de intervencdo constantes e
diversificadas. Considerando que o tema dos cuidados paliativos se tem demonstrado ainda
incipiente e pouco debatido no contexto nacional, parece-nos pertinente analisar mais de perto
este assunto. Tentamos, assim, analisar as percepcoes, conhecimentos e praticas destes actores
sociais (profissionais de salde) nesta zona interior do pais. Com a problematica focada nos
Cuidados Paliativos, adoptamos a seguinte pergunta de partida: De que modo a socializacao
académica/profissional  destes profissionais de salde (médicos/enfermeiros) foi
(re)direccionada para os Cuidados Paliativos, incorporando os valores e os principios

subjacentes a este tipo de cuidados?
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A presente investigacao tem como objectivo principal:

- Partindo da caracterizacao da socializacao académica/profissional médica e da socializacao
académica/profissional de enfermagem, perceber em que medida uma e outra se adequam as

orientacgoes, valores e praticas que operam no ambito dos cuidados paliativos.

Em relacao aos objectivos mais especificos, propomo-nos debater:

- Em que medida os profissionais de salde que trabalham em cuidados paliativos reconhecem
diferencas entre as orientacdes predominantes nos contextos em que operam e nos contextos
de cuidados agudos;

- ldentificar até que ponto existe, por parte destes profissionais, uma critica ao modelo de
cuidados predominante na medicina técnico-cientifica ou o reconhecimento dos seus limites em
contextos de cuidados paliativos;

- Percepcionar se a diferenca de socializacao profissional entre médicos e enfermeiros capacita
mais uns dos que outros para enfrentar os desafios que este tipo de cuidados lhes coloca;

- Analisar os cuidados paliativos no contexto das orientacdes das politicas de salude e do estado

actual a nivel nacional.

1.1. Construcdo das Dimensdes e Indicadores de Analise

Segue-se a construcao de um quadro que nos permitira perceber de forma mais concisa
quais os elementos-chave a reter desta investigacao. Sao apresentadas cinco dimensoes
essenciais para a presente investigacao que se coadunam com o0s objectivos propostos. De
seguida, irao ainda ser desenvolvidos os diversos indicadores que atendem a essas dimensoes
em analise, bem como as consequentes operacionalizacées, sendo certo que, devido a
particularidade da investigacao em si, estes indicadores nao deverao ser segmentados a cada
dimensao enunciada, mas sim serem compreensiveis enquanto um todo. Para analisar esses
indicadores, evidenciamos um amplo conjunto de operacionaliza¢des, que nos permitirao obter
resultados acerca de cada indicador apresentado, para assim melhor compreender o foco desta

investigacao.

46



Cuidados Paliativos: percepcées e prdticas dos profissionais de saude do Servico de Medicina
Paliativa do Funddo

Dimensoées Indicadores Operacionalizacao
- Como ingressou no curso
Conhecimento e | - Quais as formacoes que frequentou
competéncias - Conhecimento dos objectivos destes cuidados
_ adquiridas - A partir do curso ou do trabalho no terreno
Formacao

académica e
profissional dos
profissionais de

saude

- Aspectos positivos/negativos

Motivos para a entrada
no servico

- Que critérios orientaram a sua entrada neste servico

Diferencas entre meio

- De que forma a teoria esta repercutida na pratica

académico e . s
. - Desfasamento entre teoria e pratica
profissional
S - E critico
Modelo Biomédico R
- Nao é critico
Conciliacao entre | - Humanismo
Diferencas entre | teoria e pratica - Tecnicidade
as orientacdes e | Objectivos destes | - Quais os objectivos e caracteristicas principais destes
praticas em cuidados cuidados
cuidados L
Distincao entre

paliativos e em
cuidados agudos

medicina paliativa e
curativa

- Orientacodes tedricas
- Orientacdes Praticas

As
especificidades
destes cuidados

Principais obstaculos a
pratica

- Quais as dificuldades que encontra na execucao destes
cuidados
- Quais os sucessos e insucessos

Relagdes profissionais
com a equipa

- Qual o nivel de importancia do trabalho em equipa nestes
cuidados

- Qual o profissional que detém um papel mais importante

- Diferencas entre médico e enfermeiro

Valores essenciais

- A que perfil se obedece

Modos como se
percepciona o
apoio ao doente
em cuidados
paliativos

Acompanhamento

- Individual
- De grupo

- Psicologico
- Fisico

- Espiritual

Qualidade de vida

- Promocao dessa qualidade
- Que mecanismos sao accionados
- Estratégias utilizadas

Vontade do doente

- E sempre respeitada
- Nem sempre é respeitada

Relacdo com a familia

- Que tipo de contacto existe
- Importancia da familia
- Relacao entre o doente e o familiar

A valorizacao
destes cuidados
a nivel nacional

Estado actual destes

cuidados

- Espaco de reconhecimento

- Qual o papel destes cuidados em sociedade
- Constrangimentos

- Desafios

- Politicas de salde

Quadro 2 Dimensdes e Indicadores de Analise.
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Passaremos, de seguida, a fundamentacdo das dimensdes e indicadores aqui
enunciados. E de salientar que a interdependéncia de todas estas dimensdes tornou dificil de

segmentar indicadores, dado que a analise diz respeito a aspectos interligados da realidade em

questdao. Num primeiro plano, para se poder verificar qual a formacao académica/profissional

dos entrevistados, atendeu-se as diferentes escolhas e conhecimentos e competéncias
adquiridas - como principais indicadores a analisar - através ndao s6 na forma como estes
ingressaram nestes cuidados, como também nas formacdes que obtiveram academicamente. E
necessario entender quais as motivacoes que os levaram a integrar estes cuidados e de que
forma a formacdo obtida academicamente, os influenciou nessa escolha. E importante
igualmente perceber de que modo as formacdes em salde foram ou ndo suficientes na area
paliativa destes cuidados, e se nao, de que forma os entrevistados conseguiram orientar e obter
experiéncia de terreno.

Relativamente as diferencas encontradas nas praticas entre cuidados paliativos e

agudos, sao analisadas quais as diferencas que estes profissionais de salde encontram nestes
diferentes cuidados, ndo so a nivel de teoria como também de pratica, ou seja, de que forma
aquilo que aprenderam no curso se vé repercutido na pratica. Para isso, € importante perceber
quais 0s objectivos principais que eles entendem guiar a medicina paliativa e a curativa e de
que forma condicionam as suas praticas e se coadunam com actuais.

Quanto as especificidades destes cuidados, tornou-se imperativo perceber de que modo

os profissionais de salde entendem as relacdes dentro da equipa e o quanto esta é importante
para a manutencdo destes cuidados, assim como enunciar os principais obstaculos ou
dificuldades com que se deparam, diariamente, nestes tipo de cuidados. Para isso, importa
saber quais os valores essenciais que um profissional de cuidados paliativos deve ter - e se isso
muda perante outros profissionais de saude - consoante o papel que cada profissional
desempenha na equipa.

Relativamente ao acompanhamento prestado ao doente em meio hospitalar, é de

ressalvar como € entendida e garantida a qualidade de vida (e que mecanismos sdo accionados
para isso e por parte de quem) para o doente e como é feito esse acompanhamento; qual a
relacdo que se mantém com a familia do doente e de que forma a familia é importante neste
processo, ou seja, como ela também se torna parte integrante daquilo que é o cuidado ao
doente. Urge também perceber em que medida se concede e respeita a vontade do doente, se
€ sempre atendida ou nao e quais as repercussoes que isso tem no bem-estar do doente.

Por fim, no que diz respeito a averiguacao da valorizacao e importancia destes cuidados

a nivel nacional, ha que referir qual o estado actual destes cuidados no nosso pais. A partir da

analise dos constrangimentos e desafios que se fazem sentir, procurar-se-a perceber em que
medida as politicas de salde tém dado respostas as necessidades associadas a estes cuidados e
igualmente colmatado a fraca informacao - por vezes deficitaria mesmo - acerca daquilo que se
faz nestes servicos e em como estes cuidados sdo tao importantes na era actual; se existe
valorizacdo por parte das restantes esferas médicas (e mesmo hospitalares), ou se por outro

lado, existe pouca tolerancia a forma de se actuar em cuidados paliativos.
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Faremos apenas uma pequena observacao quanto a dimensao referente a organizacao
do servico - quais as linhas orientadoras, se existe lista de espera para entrada no servico e
quais os critérios de admissdao dos doentes - que sendo uma dimensdo particular (ou seja,
apenas se inseriu no guido de entrevista a directora do servico, pois nao seria do ambito de
trabalho dos outros profissionais entrevistados, ndo podendo assim ser comparavel), nao é, de
todo, uma dimensao fulcral para atingir os objectivos propostos. Desse modo, apenas ira ser
abrangida na sinopse referente a directora do servico - a qual também o fundador aludiu na
parte das linhas orientadoras que regem um servico de medicina paliativa - e na analise dos
resultados (na 2* parte da metodologia presente), com pequenos excertos das opinioes

anunciadas.
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1.2. Opcoes Metodologicas - Método e Técnicas

“0 accionamento de metodologias compreensivas
levanta vdrios e profundos questionamentos que
atravessam, por oposic@o, os pressupostos das

metodologias hipotético-dedutivas” (Guerra, 2006: 12).

A metodologia utilizada seja em que investigacao for, tem sempre o intuito de
responder aos objectivos e questodes iniciais. Apds o enquadramento teorico enunciado e tendo
em conta os objectivos da presente investigacdo, optamos por adoptar o método qualitativo
por ser aquele que melhor tem condicoes para apreender as praticas e as percep¢des que delas
tém os profissionais de salde em Cuidados Paliativos, € fundamental deixar espaco para os
discursos das unidades de pesquisa, ao que eles consideram significativo e as leituras e
percepcdes que tém das suas praticas profissionais quotidianas. Tal ndo seria possivel com uma
metodologia quantitativa. “En las segundas [as qualitativas] no existe un cuestionario al que se
tenga que ajustar el entrevistador, sino que a éste solamente se le indica, ademds del objeto y
fin de la investigacion, los diversos puntos sobre los que interesa obtenga informacion de los
entrevistados, dejando en todo o caso a su arbitrio el nimero v tipo de preguntas a realizar y

el orden y modo de formularlas” (Bravo, 1976: 221).

“A abordagem qualitativa parte, precisamente, do pressuposto bdsico de que o mundo social é
um mundo construido com significados e simbolos, o que implica a procura dessa construcao e

dos seus significados” (Moreira, 2007: 49).

Esta investigacao incide sobretudo neste método qualitativo - também apelidado de
compreensivo - onde as perguntas nao seguem uma ordem estrutural nem linear, sendo, por
isso, abertas aquilo que constitui a realidade, tal como ela é. “De facto, as metodologias
compreensivas defendem uma outra forma de abordagem, mais proxima de Weber, Touraine
ou Bertaux do que de Durkheim, mediante a passagem da andlise das regularidades para a
andlise dos processos sociais onde se encontra a ldgica social dos fendomenos, o que sé poderd
ser realizado a partir do centramento das andlises nas racionalidades dos sujeitos” (Guerra,
2006: 15). “Os membros deste grupo comungam os pontos de vista subjectivista e
fenomenolégico segundo os quais as ciéncias sociais se devem interessar mais por dimensées
“vividas” pelos seres humanos do que por impactes de quaisquer fendmenos fisicos”. (...)
“Neste contexto, favorecem-se procedimentos de recolha de informacéo julgados mais
adequados para captar a subjectividade dos actores, designadamente os baseados no contacto
directo e prolongado com o meio social em estudo, participando nas interaccbes sociais e

inquirindo através de perguntas abertas e ndo directivas, permitindo aos observados
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exprimirem-se pelas suas proprias palavras e ndo através de um conjunto preestabelecido de
respostas” (Foddy, 1996: 15).

Ndo se trata, pois, de confirmar ou infirmar hipoteses, mas sim de identificar as
proprias logicas dos actores sociais, sem quadros ou grelhas estruturais ja, por si s, estanques.
Procura-se constatar no contexto empirico aquilo que foi anunciado em teoria, indo de
encontro aos objectivos programados. O proprio trabalho feito no terreno esta no centro de
toda a analise social. O método qualitativo tem um sentido abrangente em ciéncias sociais,
podendo apelar a outras formas de pesquisa, a fim de interpretar certos fenomenos sociais. Na
pesquisa qualitativa procura-se, sim, a diversidade, para que assim se possa ter acesso a uma
realidade (passo a expressao) diversificavel. Pretende-se ndo um nimero exacto de dados
estatisticos, mas sim compreender as significacoes e percepcoes que os actores sociais ddo aos
seus actos. “O termo qualitativo implica uma partilha densa com muitas pessoas, factos e
locais que constituem objectos de pesquisa, para extrair desse convivio os significados visiveis
e latentes que somente sdo perceptiveis a uma atencdo sensivel e, apds este tirocinio, o autor
interpreta e traduz em um texto, zelosamente escrito, com perspicdcia e competéncia
cientificas, os significados patentes ou ocultos do seu objecto de pesquisa” (Chizzotti, 2003:
221).

Numa primeira fase é apropriado optar-se sempre pelas leituras essenciais a tematica,
para que assim se tenha uma visao mais abrangente do objecto em estudo. “As leituras ajudam
a fazer o balanco dos conhecimentos relativos ao problema de partida; as entrevistas
contribuem para descobrir os aspectos a ter em conta e alargam ou rectificam o campo de
investigacdo das leituras. Umas e outras sdo complementares e enriquecem-se mutuamente”
(Quivy e Campenhoudt, 2008: 67). E certo que teoria e empiria sao indissociaveis para um bom
trabalho de investigacao em ciéncias sociais, dai que, tudo o que é aludido em teoria tem de se
ver repercutido na pratica; sendo que também a empiria, por vezes, exige que voltemos ao
corpo teorico, repensando alguns aspectos, incluindo outros.

As técnicas utilizadas no método qualitativo podem seguir varios modelos. No entanto,
e de acordo com o objecto complexo desta investigacdo, ndao nos centramos apenas numa so
técnica mas sim em duas que nos possibilitaram, de uma melhor maneira, aceder a dados
qualitativos: na andlise documental e na entrevista (semi-directiva) - como ja referenciada em

cima.

Analise Documental

Explicitando primeiro a analise documental, esta €, como o proprio nome indica, uma
pesquisa feita através de documentos que sejam pertinentes para a investigacao a decorrer,
como por exemplo, artigos de jornais ou revistas, regulamentos, contratos, legislacao, ou os
tao correntes livros, ou seja, todo o material disponivel no proposito do tema. “Por documento

entendemos o material informativo sobre um determinado fendmeno que existe com
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independéncia da accdo do investigador” (Moreira, 2007:153). Esta pesquisa consiste na recolha
de dados, basicamente escritos. Permite, assim, encontrar dados que nao sejam possiveis de
obter através (neste caso) de entrevistas. Na classificacdo que Moreira (2007) enunciou acerca
da coleta de dados, temos como dados primarios os referentes as entrevistas, e como
secundarios, os baseados na pesquisa documental. Pode-se assim dizer que esta investigacao
esta abrangida por estes dois tipos de recolha de dados. Existem, ainda segundo o autor, dois
tipos de pesquisa documental, como sejam: os documentos escritos - documentos
institucionais; e documentos pessoais; - € os documentos audiovisuais. Pela morosidade destas
questdes, esta investigacao apenas se baseou nos documentos escritos de duas maneiras:
através de artigos institucionais publicados, na forma de bibliografias ou regulamentos
legislativos; e centrando-se nos documentos pessoais, em forma de artigos, entrevistas
publicas, referente ao proprio fundador do Servico de Medicina Paliativa do Hospital do Fundao,
que desde logo se disponibilizou a prestar todo a colaboracdo que fosse necessaria nesta
investigacao, facultando os seus testemunhos acerca da sua “historia” naquele Servico.

Como o tema proposto nao estava bastante claro para a investigadora veio-se a
constatar que seria necessaria uma analise mais profunda acerca do mesmo, para limar arestas
ainda imperceptiveis. Averiguou-se a existéncia de legislacdo referente a estes cuidados, bem
como artigos relacionados com as politicas de salde existentes acerca dos mesmos, que se
verificaram ser ainda bastante incipientes nesta area. Procedemos, de um modo breve e
conciso, a uma analise critica dessa mesma legislacdo - no subcapitulo 4.3 - podendo verificar
com mais proeminéncia, se existe incompatibilidade entre a realidade e a propria pratica
desses cuidados. E imprescindivel fazer alusdo a estes pontos referentes a legislacao, pois
tornou-se vantajosa para melhor percebermos as mudancas todas que ocorreram nos uUltimos
tempos, que estao intrinsecas a este servico fixado no hospital do Fundao, e de que forma essas
mudancas ao nivel das politicas (com a criacdo da lei de bases acerca dos cuidados paliativos)

vieram solidificar e especializar estes cuidados.
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Entrevista

“A entrevista é um encontro entre duas pessoas, a fim de que uma delas obtenha

informacées a respeito de determinado assunto, mediante uma conversacdo de natureza
profissional. E um procedimento utilizado na investigacdo social, para a coleta de dados ou
para ajudar no diagndstico ou no tratamento de um problema social” (Marconi e Lakatos, 1988:
70).

A entrevista é bastante utilizada na area das ciéncias sociais, pois a partir da
conversacao que dela emana, podemos obter dados bastante preciosos relativos ao que
pretendemos saber. E uma técnica que privilegia a relacdo entre entrevistado e actores sociais.
Segundo Denzin (in Moreira, 2007), ha que ter em conta que a técnica da entrevista é composta
por trés elementos basicos, como o sao as pessoas, a propria situacdo em que decorre a
entrevista, e as regras de interaccao (neste caso, de duas pessoas que, geralmente, nao se
conhecem). Normalmente, a entrevista baseia-se numa conversa informal (mas nao tao
informal quanto isso), onde as perguntas sao feitas de forma aleatoria e a medida que se vai
desenrolando essa “conversa”, nao cedendo a regras formais e rigidas. Segundo Quivy (2008), a
técnica da entrevista reveste-se principalmente pela comunicacdo e interaccdo humana,
permitindo assim informacdes e elementos bem mais ricos e variados do que, por exemplo, o
questionario. Existe um contacto directo entre o investigador e o entrevistado que exprime as
suas percepcoes e opinides de um dado acontecimento, através de perguntas abertas podendo o
entrevistado falar de tudo o que achar pertinente para determinada questao. Os
entrevistadores podem, assim, explicitar certos assuntos ao longo da entrevista, muitas das
vezes, até mudam a ordem das perguntas consoante as respostas que vao obtendo, onde a
flexibilidade do guidao faz com que haja uma maior aproximacao ao entrevistado, favorecendo
assim o aprofundamento das suas representacoes e percepcoes sobre algo.

As entrevistas consistem num processo de recolha de dados de uma forma verbal. “E
possivel afirmar que, em principio, quanto maior for a liberdade e a iniciativa deixada aos
intervenientes na entrevista, quanto maior for a duracdo da entrevista, quanto mais vezes ela
se repetir, mais profunda e mais rica sera a informacdo recolhida, mas tratar-se-d duma
informacdo centrada na pessoa do entrevistado e dificilmente generalizdvel em termos de
explicacdo de um problema global teoricamente definido” (Almeida e Pinto, 1995: 109).
Através da entrevista, os investigadores obtém as informacdes que procuram, ou seja, recolhem
dados principalmente subjectivos.

Optamos pela entrevista semi-directiva (ou semi-estruturada) pois pretendemos com a
pesquisa de terreno, clarificar aquilo que é importante fixar. As perguntas sao extensivas,

tentando sempre diversificar para os entrevistados. O guidao vai-se aprofundando e centra-se
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naquilo que realmente interessa saber, com as respectivas dimensdes e indicadores a reter®*. A
entrevista é considerada a técnica mais utilizada em investigacdao social, logo ndo ¢é de
estranhar que esta assuma varias formas®**. De acordo com o objecto complexo desta
investigacdo, a entrevista semi-estruturada ou semi-directiva parece-nos aquela que melhor
retracta aquilo que se pretende saber acerca das orientacoes e praticas destes profissionais no
ambito da salude e destes cuidados especificos. A entrevista semi-directiva “ (...) ndo é nem
inteiramente aberta, nem encaminhada por um grande numero de perguntas precisas.
Geralmente, o investigador dispée de uma série de perguntas-guias, relativamente abertas, a
proposito das quais é imperativo receber uma informagéo da parte do entrevistado” (...) “O
investigador esforcar-se-d simplesmente por reencaminhar a entrevista para os objectivos,
cada vez que o entrevistado deles se afastar, e por colocar as perguntas as quais o
entrevistado ndo chega por si préprio, no momento mais apropriado e de forma tdo natural
quanto possivel” (Quivy e Campenhoudt, 2008: 194). Esta permite, como tal, a obtencao de
determinada informacao sobre algum assunto em concreto. “O entrevistado tem liberdade para
desenvolver cada situacdo em qualquer direccGo que considere adequada. E uma forma de
poder explorar mais amplamente uma questdo. Em geral, as perguntas sdo abertas e podem
ser respondidas dentro de uma conversacdo informal” (Marconi e Lakatos, 1988: 71).

No entanto, ha que ponderar também quais as vantagens e desvantagens de uma dada
técnica metodolodgica, para assim termos a certeza de que essa € a mais certa a utilizar, em
detrimento de outras. A principal vantagem da entrevista € que esta produz uma melhor
amostra da populacao de interesse. Permanece uma grande espontaneidade entre o
entrevistador e entrevistado que pode fazer surgir questées inesperadas e que poderdo até ser
de grande utilidade para a investigacao. Pode igualmente, e consoante o decorrer da
“conversa”, fazer surgir ou eliminar questdoes que pura e simplesmente ja foram respondidas
noutras questoes, pois uma conversa é isso mesmo, falar do que se quer e quando se quer. O
estilo aberto desta técnica permite-nos obter uma maior informacao acerca do assunto;
proporciona ao investigador clarificar perguntas e repostas num quadro de interaccao mais
pessoal e directo; estimula o desenvolvimento de determinados pontos de vista, prevendo os
erros; oferece um contraste qualitativo aos resultados através de procedimentos quantitativos,
facilitando a compreensao dos mesmos; e é mais eficaz no acesso a informacdes complexas e,
de certa forma, delicadas (Moreira, 2007). Quanto as desvantagens, centram-se mais nas
limitacdes do proprio entrevistador, e dizem respeito ao tempo que este despende a entrevistar
alguém, e a escassez de recursos financeiros. E de salientar também o inconveniente do factor

tempo; de problemas relacionados com a fiabilidade e validade da entrevista que vai depender

3 Segundo Patton (Moreira, 2007), a entrevista pode ainda colmatar varios tipos, como sendo informal,
baseada num guido, semi-estruturada, ou estruturada (questionario fechado).

34 De acordo com Moreira (1994), as entrevistas estruturadas baseiam-se na formulacao das perguntas que
€ normalmente invariavel; nas entrevistas semi-estruturadas o entrevistador faz as perguntas principais
mas pode introduzir novas questdes se assim o achar conveniente, procurando assim obter mais
informacao; por fim, nas entrevistas nao-estruturadas o entrevistador apenas dispée de uma lista de
topicos que pretende ver respondidos pelo entrevistado, formulando as questdes que lhe parecerem mais
pertinentes, no momento que achar melhor e assim o deseje e pela ordem que quiser.
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da situacdo em que a mesma ocorre e das caracteristicas tanto do entrevistador como do
entrevistado; e de uma certa limitacao na apreciacao do enquadramento em que se desenrola a
accao (Moreira, 2007).

Na presente investigacido foram elaborados 3 guides de entrevistas®. Foram realizadas
entrevistas a 7 enfermeiros e posteriormente a Unica médica responsavel naquele servico, que
€ igualmente directora de servico - o que fez com que se subdivide-se o guido da mesma em
duas partes complementares, uma direccionada para a directora do servico, com questoes
pertinentes acerca do funcionamento e organizacdo do mesmo; e outro relativo a propria
médica, que se coadunou com os restantes guides, com perguntas iguais, pois pretendia-se
saber o mesmo. Foram entrevistas realizadas no espaco de um més, pois apesar de serem
elementos que pertenciam ao mesmo servico, estes nao se encontravam sempre disponiveis e
ao mesmo tempo. Posteriormente, foi ainda realizada uma entrevista ao médico/fundador
deste servico, que apesar de ja nao exercer a sua actividade profissional no mesmo, achou-se
pertinente entrevista-lo, dado tratar-se de um dos pioneiros dos cuidados paliativos em
Portugal, protagonista e observador da histéria ndao sé do servico que aqui constitui o campo de
pesquisa, mas também da historia dos cuidados paliativos, no nosso pais.

Devido ao facto de se tratar de uma pesquisa delimitada ao espaco do Hospital do
Fundao, a investigadora teve de cingir-se aos elementos que constituiam a equipa de servico
daquele hospital, pelo que apesar de ser uma populacao escassa, esta corresponde a realidade
do servico. Nao fazia parte da seleccdo inicial entrevistar o fundador do servico, devido a
delimitacao da populacao se restringir apenas aos profissionais que trabalham naquele servico
daquele hospital, no entanto, e apds as primeiras entrevistas feitas aos enfermeiros do servico,
rapidamente se percebeu que seria importante entrevista-lo, pois por iniUmeras vezes o nome
do Dr. Lourenco Marques (médico/fundador daquele servico) surgiu nas entrevistas, sendo
apresentado como um modelo de actuacdo, denotando o reconhecimento da sua pratica
profissional e dos seus valores por parte destes profissionais.

A populacao desta investigacao ira incidir apenas e sé6 nos profissionais de salde que
trabalham na ala dos cuidados paliativos, que correspondem a uma médica, que é igualmente
directora do servico, e a 11 enfermeiros. Nesta investigacao nao foram realizadas entrevistas a
todos os enfermeiros do servico de paliacdo, pois apenas 7 se encontraram disponiveis a
participar no presente estudo.

Existe uma predominancia do sexo feminino nos enfermeiros, 4 mulheres contra 3
homens, para além da directora/médica e do fundador do servico, que nao podem, por motivos
obvios, ser comparaveis. Quanto a escolaridade, todos os entrevistados sao licenciados nos
respectivos cursos possuindo qualificacdes elevadas, o que nao € de estranhar nesta area.
Contudo, esta populacdo varia entre os que tém mais ou menos formacdao a nivel destes
cuidados (o que também pode ser constatado no quadro 3). O nimero de entrevistados e a sua

distribuicao é a seguinte:

3% Todos os guides que foram utilizados nesta investigacdo encontram-se no anexo ll, tal como as
respectivas sinopses, no anexo lll.
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Profissionais Médica/Dire Fundador
Enfermeiros Total
de saude ctora do Servico
N° 7 1 1 9

Quadro 3 Numero de Profissionais de saude entrevistados conforme a sua funcao.

Foram também solicitados aos entrevistados alguns dados que os caracterizam social e

profissionalmente, para que assim se pudessem obter informacdes mais precisas acerca dos

mesmos:
Sexo | Idade Curso .An.o de_ Especializacdo Observagées
finalizacado
E. 1 M 48 Enfermagem 1987 SaudelMgntal e Ja.trabalhou em c1rurg1a,.
Psiquica medicina, gastro e oncologia.
E.2 M 34 Enfermagem 2000 area de s1a, ¢ . .
e . neonatais, cuidados intensivos
especializacao. oo . -
pediatricos, urgéncia.
Nao tem nenhuma Nao trabalhou em mais nenhuma
E.3 F 32 Enfermagem 2001 area de area pois sempre esteve ligada a
especializacao. medicina paliativa.
- Ja trabalhou em cirurgia na
Nao tem nenhuma unidade da dor, ginecologia
E.4 F 46 Enfermagem 1987 area de . 8 8
e~ oncologica, servico de sangue e
especializacao. . s
’ servico domiciliario.
Nao tem nenhuma Ja trabalhou em medicina de
E.5 F 46 Enfermagem 1987 area de homens e mulheres e em
especializacao. ortopedia.
Nao tem nenhuma , .
E.6 M 30 Enfermagem 2003 area de Ja trabAalh?u em or.tc?pedla,
s = urgéncia e medicina.
especializacao.
Nao tem nenhuma Ja trabalhou em cirurgia,
E.7 F 47 Enfermagem 1986 area de medicina e apoio no bloco
especializacao. operatorio.
Ja trabalhou em clinica geral,
servicos de medicina, servicos de
M.8 F 53 Medicina 1982 Espec1al1;a<;ao em c1rL11rg1a,lob.stetr1c1a, ped1atr'1a,
anestesia e dor. saude publica e em anestesia.
Trabalhou também no servico de
dor no IPO.
Ja teve
especializacoes em
F.9 M 59 Medicina 1977 dor cronica fazendo Ja trabalhou em anestesia.
especialidade em
anestesia.

Quadro 4 Caracterizacao social e profissional dos profissionais de saude entrevistados.
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No decorrer da entrevista houve a preocupacao, por parte da investigadora, em usar
linguagem o mais clara e entendivel possivel, de modo a que o entrevistado compreendesse o
que realmente se pretendia. A maior parte das questdes no guiao dos enfermeiros bem como no
da médica sao idénticas, o que foi propositado, para assim ser possivel elaborar analises
comparativas entre os discursos de ambos. A duracdo das entrevistas variou entre os 11 a 90

minutos, sendo a da médica e do fundador as que tiveram maior duracao.

As entrevistas foram realizadas nos respectivos locais de trabalho (Hospital do Fundao),
sendo apenas a do fundador realizada na sua prépria casa. Para a realizacao das entrevistas
utilizou-se um gravador, o que nem sempre gerou acordo entre os entrevistados: se a uns nao
lhes fazia qualquer tipo de confusao, para outros, era um pouco desconfortavel, mas nada que
tivesse impedido o seu uso. Foi certo também que em muitas entrevistas, e devido ao facto de
terem sido efectuadas no local de trabalho dos entrevistados, houve alguma incidéncia de
ruidos e sons, o que poderia prejudicar a entrevista, no entanto, nao foi de todo esse o caso. O
facto de ser um hospital e de os profissionais de salde entrevistados cuidarem constantemente
de doentes teve repercussdes no tempo de espera a que a investigadora teve de se submeter
para obter determinada entrevista, o que é compreensivel, tendo em conta que se tratava do
seu local de trabalho. E também de referir que para a realizacdo destas entrevistas se procedeu
a todo um conjunto de formalismos éticos para que estas fossem permitidas em meio
hospitalar. Foi necessario um pedido prévio de autorizacdo, feito através de carta, que foi
enviada para os servicos de investigacao do Centro Hospitalar Cova da Beira, Covilha, tendo o

mesmo acedido a esse pedido.

Caracterizacao do servico e da populacao entrevistada

Primeiramente faremos uma breve caracterizacao do Servico de Medicina Paliativa do
Hospital do Fundao, caracterizando igualmente os profissionais de salide que nele trabalham.

Decidiu efectuar-se a presente investigacdo no Hospital do Fundao, nao sé por ser
geograficamente mais acessivel, como também (e sobretudo) por ser a instituicdo pioneira em
cuidados paliativos em Portugal. Este servico de medicina paliativa foi fundado em 1992, pelo
Prof. Dr. Lourenco Marques, médico e especialista em dor cronica. Foi iniciado como Unidade
da Dor, mas actualmente é denominado de Servico de Medicina Paliativa, apesar de ter a
mesma finalidade, tendo também mudado de instalacdes (parte nova do hospital). Este servico
propde-se cuidar de doentes terminais através de uma equipa pluridisciplinar, com uma vasta
equipa de profissionais, que de uma forma ou de outra, sempre estiveram ligados a estes
cuidados: 1 directora, 1 médica, 11 enfermeiros, 9 auxiliares, 1 psicologo, 1 fisioterapeuta, 1
assistente social, e 1 capelao (onde a sua presenca depende da familia e do préprio doente).
Cada um destes profissionais esta entregue a sua prépria funcao especifica, trabalhando todos

em que conjunto. Tanto a médica como os enfermeiros e auxiliares trabalham neste servico a
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tempo inteiro, enquanto os restantes elementos da equipa apenas trabalham a tempo parcial.
Existe também outra médica ligada ao servico, mas por questdes burocraticas, nao se
disponibilizou a prestar declaracdes na entrevista por mim solicitada, pois referiu que apesar
de ja estar ligada a estes servicos e ter colaborado neles ha muitos anos, nunca foi escrito que
ela era médica de cuidados paliativos, de maneira que nao se quis comprometer numa
entrevista. Deste modo, e para todos os efeitos, so existe uma médica alocada ao servico. Este
servico é assim constituido por um gabinete de atendimento; um posto de enfermagem; uma
enfermaria e instalacoes gerais de apoio. Existe ainda apoio telefonico que passa quase na
totalidade pela médica do servico. Aguarda-se ainda a chegada de equipamento proprio
(mobiliario) para uma sala de multifuncoes destinada a equipa. Existe também uma sala de
refeicoes dirigida aos profissionais que ali trabalham, mas que € pouco utilizada, diga-se. Existe
também um servico de apoio domiciliario (que nao se cinge apenas aos cuidados paliativos) que
acompanha doentes que ja tenham sido internados naqueles cuidados, que faz um
acompanhamento diario em articulacdo com os profissionais. Os voluntarios nao tém qualquer
relacao formal com a estrutura do servico.

Quanto a organizacao do servico, de um lado, temos os cuidados paliativos e do outro a
ala destinada a medicina (o que lhes da alguma “folga”, segundo a médica), sendo que os 11
enfermeiros que foram entrevistados no ambito da presente investigacdo apenas estavam
ligados aos cuidados paliativos. Os enfermeiros tém toda uma longa experiéncia em cuidados
paliativos e outros com alguma diferenciacdo académica (que poderemos constatar ao longo da
analise dos resultados efectuados). Actualmente, o servico esta constituido por 10 camas (dois
quartos individuais e os restantes com duas camas), pois s6 quando é mesmo necessario fica so
um doente por quarto.

N&o tém uma zona especifica de abrangéncia, atendendo aos mais variados doentes que
ali se apresentem, sendo que até ha pouco tempo o Unico critério de obrigatoriedade era a
indicacao do médico de familia ou outro, mas é certo que concedem especial preferéncia aos
doentes da zona. No entanto, e com a entrada destes cuidados para a REDE - Rede Nacional de
Cuidados Continuados, da qual os cuidados paliativos fazem parte - estao sujeitos a receber nas
suas instalagcbes doentes que provém de todos os lados do pais, ndo havendo mais aquela
continuidade a doentes ja ali internados, nem a necessidade de serem enviados por um médico.
Com a entrada na REDE (cuja decisao se aguarda, no caso especifico do servico do Hospital do
Fundao), os critérios alteraram-se, e com eles a preferéncia de pessoas da zona em que se
encontra o servico, tendo este a obrigatoriedade de receber doentes de qualquer zona do pais,
independentemente da etiologia de base, desde que estejam numa fase avancada da doenca,

nao existindo possibilidades de cura.
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Capitulo Il Analise dos resultados: a intervencao
da equipa de medicina paliativa do Centro

Hospitalar do Fundao

2.1. Organizacao e Valorizacao do Servico

Comecemos por caracterizar e, sobretudo, clarificar o modo como esta organizado o
servico de medicina paliativa no hospital do Fundao, quais os critérios de admissao dos doentes
no servico e se existe alguma lista de espera nessa admissao. Como ja foi dito anteriormente,
estas questdes foram colocadas apenas a Directora (que é igualmente Médica) e ao Fundador do
servico, a Directora, por ser a responsavel pela organizacdo do mesmo actualmente, e ao
Fundador, por ter iniciado estes cuidados no Fundao, o que o tornou pioneiro a nivel nacional.
Queriamos igualmente saber quais as linhas orientadoras que regem um servico de medicina
paliativa no geral, mas depois foi-se aprofundando para o caso especifico do Fundao. O servico
encontra-se, neste momento, em compasso de espera relativamente a decisao de entrada, ou
ndo, na REDE, através da aprovacao da Lei de Bases dos Cuidados Paliativos. Ou seja, caso seja
aprovado, o que até entdo guiava essa organizacdo pode, eventualmente, mudar
completamente, ndo s6 a nivel de gestdao de recursos, como também de pessoal, e da propria
organizacao, que depois se regera pelos critérios da REDE. O facto de ainda haver uma certa
indecisao para a entrada destes cuidados na REDE, condicionou algumas das respostas dos

entrevistados, por ainda nao se saber como é que realmente vai funcionar o servico.

Para o fundador do servico as linhas orientadoras sao:

“As linhas orientadoras, do meu ponto de vista, sdo estas: os cuidados paliativos (sabe a defini¢do), sdo
os cuidados totais ndo é, portanto, fisicos, psicoldgicos, sociais, espirituais... fisicos relacionados com a
doenca, e os outros que sdo decorrentes da doenca que sdo dirigidos, aplicados se quisermos, ao doente e
a familia, aos amigos, as pessoas que lidam com o doente... nestas 4 vertentes e que se aplicam,
portanto, a doencas graves, incurdveis e que se aproximam da sua fase em que o doente que sofre essa
doenca, se aproxima da fase final da vida, provocada pela doenga ndo é, a morte vai acontecer devido a
doenca, essa doenca (..) Portanto, eu diria que as caracteristicas fundamentais sé@o: locais, que os
doentes e as familias aceitem e queiram, para que os doentes possam viver esse tempo e onde possam ser
aplicados os tratamentos e os cuidados necessdrios com a colaboracdo de uma equipa especializada”
(Fundador).

No que diz respeito a Directora do servico, as linhas orientadoras estdao muito mais
direccionadas para o doente em si, e para a qualidade de vida que lhe possa ser conferida:
“As linhas orientadoras sGo as linhas orientadoras universais dos cuidados paliativos, de respeito pelo

doente, de promocéo da sua qualidade de vida... o que faz logo que tenha de haver uma abordagem muito
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pessoal (...). N6s o que queremos promover junto de cada um deles é que vivam o resto da sua vida o mais
adequadamente possivel aos seus gostos e as suas possibilidades. E, portanto, fazemos tudo no sentido do
controlo dos sintomas desses doentes, e também do apoio psicolégico aos doentes e as familias para
promover, realmente, essa qualidade de vida que nds queremos... de que queremos falar, ndo é”
(Directora/Médica).

As linhas orientadoras aqui enunciadas vao de encontro as anunciadas pelo ja referido
PNCP (2006), e sao as que devem reger um servico paliativo no geral. Apesar de nao se ter
verificado grande alusdo a importancia da equipa nas declaracdes, no entanto, percebemos que

esta implicita para a realizacdao de um melhor acompanhamento possivel.

Relativamente aos critérios de admissao neste servico, a directora salientou que:

“Ja ultrapassamos a questdo dos doentes oncoldgicos, ja aceitamos os doentes desde que sejam doentes
de paliativos... Se bem que nds ndo escrevemos ainda, porque estdvamos exactamente na fase de rever o
regulamento geral do servico e de o escrever e por na prépria intranet e tudo isso, quando fomos, enfim,
confrontados com esta questdo de ir ou ndo ir para a REDE. E, a partir dai, fizemos um certo stand-by nas
nossas diligéncias para perceber, entdo, se afinal vamos para a REDE, os critérios ja vdo ser os da REDE,
jd deixam de ser nossos...Estamos aqui a queimar as pestanas a escrever uma coisa que daqui a dois meses
vai para o caixote do lixo, portanto, nesta altura os critérios sdGo os critérios da REDE e cuidados
paliativos sd@o todos os doentes, independentemente da etiologia de base, desde que estejam numa fase
avancada com uma doenca, enfim, sem cura clinica” (Directora/Médica).

A entrada desta médica para a direccao do servico ainda é recente, no entanto, ja se
comecaram a operar mudancas visiveis como, por exemplo, antigamente apenas se aceitavam
doentes, neste tipo de servicos, com doencas oncoldgicas, mas agora aceita-se qualquer tipo de
doentes, desde que tenham uma doenca considerada incuravel (como, por exemplo, portadores
da SIDA). Quando abordada sobre a existéncia de uma lista de espera para a admissao nestes
cuidados, a Directora admite que varia muito. No entanto, sempre que existem muitos pedidos
tentam arranjar solugbes com os recursos que tém ao seu dispor:

“Até agora ndo tem existido. E temos tentado ir respondendo.. Se bem que hd alturas, isto ndo é
previsivel...Ou seja, hd alturas em que conseguimos ter camas livres e até ter vagas, hd outras alturas em
que temos mais do que os doentes que aqui estéo. Antes tinhamos a capacidade de 10 e pediamos camas
emprestadas ao servico do lado para tentar, enfim... E alguns em casa, compensados com equipa de apoio
domicilidrio... para tentar que néo estejam, enfim, em sofrimento, porque nédo havia capacidade para os
receber. Nem sequer tinhamos propriamente uma lista de espera, porque, tirando a nivel hospitalar que
os doentes estavam desreferenciados, e nos tinhamos a listinha para os poder acolher, porque depois ld
fora - como imagina - se nés ndo respondemos, as pessoas tentam ir para outros sitios e tentam obter
respostas doutros sitios que estejam vagos. Portanto, foi assim que se trabalhou até agora. A partir de

agora - como imagina - vai mudar tudo” (Directora/Médica).

Constituicdo da Equipa
“Sim, uma médica.... A Dra. xxx (referéncia ao nome) faz parte do nosso staff, foi colega da medicina

interna, porque tem desde hd muitos anos colaborado com o servico e, entretanto, recentemente, a
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propria direccdo do hospital assumiu que ela tem o seu hordrio alocado aos paliativos deixando de fora,
enfim, a urgéncia - como eu propria também faco - e os dias de consulta que ela faz de medicina interna.
Os outros médicos, das outras especialidades, funcionam teoricamente como consultores, quer dizer, se
eu preciso de um pneumologista peco ajuda, se eu preciso de um psiquiatra, a mesma coisa... (...) jad
temos nomeada uma nova psicéloga que vird trabalhar connosco a partir da proxima semana, jd de forma
definitiva e organizada como todos nés desejdvamos e como vamos realmente ter. Os préprios auxiliares
que trabalham cd, a maioria deles jd sdGo pessoas que tiveram formacdo e treino e que trabalham hd
muito tempo em paliativos, sejamos realistas, sGo pessoas jd com perfil... e que tém portanto, ja um
treino prolongado nesta drea e tém vontade de cd continuar (...) Um fisioterapeuta que regularmente vai
rodando, mas que fica durante, pelo menos, seis meses ligado a nds. Tém feito um trabalho muito bom,
mas acima de tudo estas coisas de tocar em doentes que estdo muito doentes (...). Temos um assistente
social, o Dr. xxx (referéncia ao nome), que é realmente uma pessoa que trabalha lindamente na drea
dele, que faz muito bem as coisas que faz e que interage lindamente também connosco e eu considero-o...
até agora tem sido um elemento-chave na nossa actuacéo (...) é realmente uma pessoa com quem tenho
tido uma articulacdo boa, portanto considero-o um elemento muito, muito forte nesta casa. O capeldo
vem, faz as coisas dele junto dos doentes que o solicitam, como é suposto, ndo é. Aquilo que a gente
chama o apoio espiritual e é ser disponivel para, enfim, para as diversas religiées, aqui felizmente ou
infelizmente prevalece uma, portanto hd outros que ndo se manifestam muito... mas pronto, isso é
respeitado” (Directora/Médica).

Esta constituicao da equipa como foi evidenciada pela directora nao corresponde
totalmente a defendida pela RNCCI (2006), que enuncia que devem fazer parte de uma equipa
de cuidados paliativos: médicos, enfermeiros, auxiliar de accdo médica, psicologo clinico,
fisioterapeuta e terapeuta ocupacional, técnico de servico social, apoio espiritual, secretariado
proprio e coordenacdo técnica da unidade. Mas até a propria directora admitiu que a
constituicao da equipa, tal como existe, ainda ndao é a desejavel, precisamente porque nao
permite o trabalho em equipa, naquilo que ela entende ser esse trabalho.

“Ndo, ndo, ndo... precisamos, precisariamos de mais um médico com formacdo para poder alargar o
trabalho - no meu entender - a parte do apoio domicilidrio e também apoio aos diversos servicos
hospitalares da Covilhd, para podermos, realmente, desbravar, eliminar tabus e esclarecer. Teriamos que
ter uma presenca mais forte juntos dos outros doentes, junto dos outros colegas, com uma atitude
permanente e continuada, percebe, em equipa, que é a outra das diferencas que nds temos ao trabalhar,

nés ndo trabalhamos sozinhos, nés trabalhamos em equipa” (Directora/Médica).

Serd que estes cuidados sGo valorizados por outros profissionais de satide?

A ideia quase generalizada de que “se eu mando para la o doente é para morrer”,
demonstra bem que ainda prevalecem muitas ideias erradas e desconhecimento destes cuidados
por parte de outras entidades hospitalares, e nao so. “Infelizmente, grande numero de
profissionais de saude estdo ainda pouco preparados para assistir, entender, acompanhar e
ajudar realmente um ser humano nos dificeis momentos que antecedem a sua morte. Est@o
pouco acostumados a escutar o doente, a informar-se sobre o curso dos acontecimentos e a
deixd-lo tomar partido nas decisées importantes” (Barbosa, 2003: 42). De acordo com a

organizacao geral que estabelece este servico, questionou-se a Directora, mas agora no seu
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papel de Médica, sobre a possivel desvalorizacdo destes cuidados por parte de outros
profissionais de salde ou mesmo pela comunidade hospitalar.

“Ndo, ndo sdo.. ndo sdo pouco valorizados. Eu acho que ainda hd desconhecimento. Ndo sé hd
desconhecimento, como hd “tabus”. Hd desconhecimento, ou seja, hd alguns colegas que ndo tém a nocdo
exacta ainda em como é que os cuidados paliativos podem ajudar. E, portanto, o que fazem é que fazem
o apelo dos cuidados paliativos sé numa fase muito tardia dos doentes. (...) E, portanto, a ideia que se
tem é “se eu mando para ld o doente é para morrer”. E a outra ideia que também tém é que nds
destratamos. Ou seja, que tiramos medicamentos, ou que suspendemos terapéuticas... nés alteramos as
coisas, porque as adequamos mais as necessidades dos doentes. E tentamos ser menos invasivos e
tentamos liberta-los dos soros e daquelas... tudo o que seja grandes monitorizacbées que ndo lhes fazem
falta e que ndo lhes adiantam nada. Eu acho que era exactamente desconhecimento e “tabu”. O tabu é a
morte e nés estamos associados d morte” (Directora/Médica).

Enquanto Directora e Médica que ja frequentou outros servicos, defende a ideia de que

nao se pode considerar que haja uma desvalorizacao destes cuidados, mas sim falta de
informacao e conhecimento do que sao e do que podem proporcionar aos doentes, 0 que nos
remete para o facto de as formacdes em salide estarem menos vocacionadas e viradas para
estes temas e areas, ou seja, estarem mais viradas para um modelo biomédico e para a
producao de cuidados dominante neste modelo, onde prevalece a cura das doencas. Assim
sendo, se ha desconhecimento de alguma coisa, esta ndao pode ser sequer desvalorizada.
Também o Fundador do servico partilha da mesma opinido:
“Pois isso € um problema, quer dizer, também politicamente tem havido ai alguma dificuldade, isto é, os
cuidados paliativos ou a medicina paliativa, é uma medicina normal da medicina. E portanto, ela néo
pode ser nem hipervalorizada nem desvalorizada. (...) E isso é muito importante porque assim todos nos
nos sentimos pares entre pares. Porque o doente é o mesmo, o doente ndo pode... isso é discriminar.
Porque quando se diz que é uma drea menor, ndo é a drea que estd a dizer isso, estd-se a dizer que hd ali
doentes que tém menos direitos, sdo menos pessoas, sGo mais bichos ou qualquer outra coisa assim”
(Fundador).

Esta afirmacao, ao mesmo tempo que nao pretende colocar a medicina paliativa acima
de outros cuidados, remete para a reivindicacdo de a colocar ao mesmo nivel que é ocupada
pelos seus pares. Subsiste a ideia de que a intervencao sobre o doente pode nao ser a mesma,
mas a maneira de o entender deveria ser sempre enquanto pessoa (doente). Ainda existe uma
certa relutancia das entidades médicas e mesmo hospitalares, em aceitar que existem doencas
para as quais nao existe tratamento possivel, continuando a ver a pessoa apenas enquanto
corpo, esquecendo-se que existe um pessoa que sente e experiencia todos os processos de
tratamento, os quais nao lhe conferem, na grande maioria, o mais importante, o bem-estar e
qualidade de vida. E como se perdessem o seu poder médico e dominante por sentirem que
tiveram de passar os seus doentes para cuidados de outra indole: a paliativa. Isto remonta-nos
para aquilo que é defendido pela medicina, a um nivel geral, pois os médicos ainda ndo estao
preparados para desistir da cura dos doentes - dado que isso é entendido como que um

falhanco médico - ou seja, quando as op¢des de cura ja nao fazem parte do tratamento ao
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doente, os médicos tendem a “abandona-lo” e nao é isso, claramente, que se avista em

cuidados paliativos (Pacheco, 2004).

2.2. Daformacao académica a profissional: da teoria a pratica

Conhecimento e competéncias adquiridas

Quanto a formacdao que os entrevistados obtiveram a nivel académico, procura-se
perceber dois aspectos essenciais: como foi essa socializacdo - que conhecimentos e
competéncias adquiriram para depois as verem repercutidas na pratica; e de que forma se
inseriram e reorientaram os conhecimentos adquiridos a nivel académico nas praticas
profissionais; - e quais as reais diferencas com que se debateram no terreno. Indo de encontro
ao que foi adiantado na primeira parte da presente investigacao, podemos afirmar que a
formacao obtida em meio académico, ainda muito orientada pelo paradigma técnico-cientifico
dominante, veio a revelar-se algo desfasada com a pratica profissional na area da paliacao,
tanto no que respeita a medicina, como no que respeita a enfermagem.

Segundo Carapinheiro (1993) existem na formacao académica varias inadequacdes com
aquilo que se faz na pratica, ou seja, aquilo que é incutido desde cedo aos alunos em medicina
e a real pratica nos hospitais. “As lacunas, as discrepdncias e as inadequagées da formacdo preé-
graduada desvendam um projecto de ensino esotérico que, acima de tudo, permite a produc@o
e reproducdo da fraccdo universitdria do corpo médico hospitalar como via privilegiada de
acesso aos topos da hierarquia hospitalar e universitdria e a concretizacGo e imposicGo de
projectos profissionais e cientificos inerentes ao poder atribuido a estas posicées hierdrquicas”
(Carapinheiro, 1993: 183).

Com as crescentes descobertas médicas - a investigacao farmacologica e as tecnologias

de ponta - existe a nocao de uma medicina sem fronteiras, capaz de ultrapassar os maiores
desafios, nocao essa que trespassa a socializacdo dos futuros médicos, para quem os casos sem
solucado se podem tornar insucessos, de medicina e pessoais.
“A de base ndo. A que adquiri depois sim (..) Sim e em lideranca também. Também fiz o curso de
lideranca e ndo so, alguns no ministério da saude, mas também fui... enfim, na altura trabalhava na
industria farmacéutica, portanto a nivel de lideranca tenho alguma, alguma formagdo e, portanto isso,
parecendo que ndo, também dd uma certa ajuda” (Directora/Médica).

Ao analisarmos a entrevista 6 pareceu-nos, de facto, ser a Unica pessoa que evidenciou
que teve uma boa e suficiente formacao de base. Ha, contudo, que atender as especificidades
sociais que o caracterizam como sendo um enfermeiro novo, que acabou a sua formacdo ha
relativamente pouco tempo e que ingressou nestes cuidados ha sensivelmente dois meses, em
comparacao com os outros enfermeiros que la trabalham ha ja bastante tempo, com uma
experiéncia em cuidados paliativos bastante vasta. Tal pode, efectivamente, demonstrar que,

actualmente, os cursos virados para a saude estarao ja mais familiarizados e dedicados as
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questdes relacionadas com a morte e com os cuidados paliativos a ter com doentes em fase
terminal, ou entao que este jovem enfermeiro ainda nao teve tempo para se confrontar com as

possiveis inadequacdes da sua formacao, no que a esta area diz respeito.

“Eu julgo que é suficiente (..) falamos, falamos, temos dois semestres de ética e pronto, o doente

terminal é sempre um assunto abordado” (Enfermeiro 6).

O discurso deste enfermeiro € um pouco diferente dos restantes profissionais de
enfermagem, pois o mesmo nao ¢é identificavel nos enfermeiros que ja possuem mais
experiéncia profissional no ambito destes cuidados especificos, e para os quais ja la vao muitos

anos desde que acabaram o curso.

“Ndo, depois fui tendo ao longo do exercicio fui tendo vdrias formacgées nesta drea (...) isto depois acho
que é com a prdtica que a gente também desenvolve a nossa formagdo com as situacées, vai andando e

vai adquirindo alguma formacdo também” (Enfermeira 5).

“Com os colegas. Foi, e acima de tudo, também com a experiéncia dos colegas que ja estavam e fui

fazendo nesse primeiro ano algumas formacées internas a nivel hospitalar” (Enfermeira 3).

Sublinha-se aqui a aprendizagem pela pratica, aquela que advém do trabalho
quotidiano no servico. Contudo, tal ndo é despiciendo, quando as formacdes académicas na
area da salde deveriam incorporar a nocdo de doente enquanto pessoa, deveriam incentivar e
promover uma pratica humanista, e deveriam orientar-se crescentemente para a producdo
deste tipo de cuidados, que marcam a realidade das doencas nas nossas sociedades actuais. As
competéncias que hoje os cursos desta area defendem estdo muito para além dos
conhecimentos técnico-cientificos e das skills associadas a pratica clinica. Provavelmente, o
facto de ser o profissional mais novo (ha menos tempo licenciado - entrevistado 6) do servico,
aquele que indica ter menos formacao associada a estes cuidados, denotara ja estas novas

orientacdes na formacao dos profissionais de saude.

Segundo o proprio Fundador do servico, existe uma parte inerente a estes cuidados, que
€ a parte técnica - procedimentos técnicos do saber tratar a dor e lidar com um doente - que ja
se acarreta da formacao académica e que deve ser igual em todas as areas relacionadas com a
saude, no entanto, os cuidados paliativos implicam uma outra parte que é a humanista e que
essa aprende-se, exactamente, no servico, com a pratica, denunciando a falta desta abordagem

nas faculdades.

“E depois aprendi muito com o tempo que ld estive e ajudei muito também a equipa (...) eu penso que
aprendi muito sobre a drea dos cuidados paliativos, que tem uma parte técnica, de saber tratar a dor,

etc... mas tem uma outra parte que ndo é técnica, aprende-se no servico, aprende-se com boas prdticas,
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aprende-se com a experiéncia e isso penso que tenho alguma, ndo sou uma barra nisso, nem pouco mais

ou menos, mas penso que pronto, porque foram muitos anos” (Fundador).

Actualmente, essa abordagem paliativa ja comeca a fazer mais parte das formacoes
académicas, € uma “area em construcao”, ao nivel dos mestrados e também das pos-
graduacdes, como o proprio Fundador refere, quando menciona que também ele como

professor ja tem essa preocupacao:

“Sim, na UBI nos jd temos essa abordagem, portanto, ainda hd os mestrados...” (Fundador).

O Dominio do Modelo Biomédico

E a referéncia ao modelo biomédico, embora ele nao seja explicitamente referenciado,
que trespassa algumas das afirmacdes anteriores. De acordo com a sua caracterizacado, ja
desenvolvida em capitulos anteriores, trata-se de uma abordagem que apenas vé o corpo
doente como uma mdquina que deve ser reparada (Hespanha, 1987)), ou seja, ndao atende aos
aspectos sociais e emocionais das pessoas, mas simplesmente a aspectos bioldgicos e fisicos,
examinando qual a doenca a ser tratada através de tecnologias de ponta e apenas tendo em
vista a cura para qualquer anomalia disfuncional no corpo. “O modelo biomédico de satde
define a doenca em termos objectivos e acredita que um corpo pode voltar a ser sauddvel,
submetendo-se a um tratamento médico de base cientifica” (Giddens, 2004: 145). Para Fox
(1997), o modelo biomédico é meramente curativo, onde apenas a cura faz sentido. Porém,
este é um objectivo incompleto, pois nao considera questdes relacionadas com a promocao da
salde e a prevencao da doenca, bem como o alivio do sofrimento de doentes que ja ndo podem
ser curados (que tdo bem ilustra esta investigacdo). As escolas técnicas, ao ensinarem
habilidades técnicas e cientificas, esquecem-se dos aspectos éticos e humanos, sendo esse um
problema que depois vai desenvolver profissionais frios e distantes - que sao tantas vezes as
queixas dos doentes - sem a capacidade de obterem um sentimento de empatia e compaixao.
Desta forma, este modelo torna-se bastante reducionista na forma de tratar a salde e conceber
o corpo humano.

Quando questionados sobre a adequacao deste modelo a sua pratica profissional, todos
os entrevistados se manifestaram contra esta forma de pensar e actuar em medicina paliativa,
pois em nada se adequa a estes cuidados, onde o propdsito ja nao é mais o de curar
determinada doenca, mas sim proporcionar uma melhor qualidade de vida a doentes que ja se
encontram com uma doenca em fase avancada. Todos criticaram esta forma de actuar em

medicina geral, pois 0 modelo biomédico nao pode estar presente nas situacdes paliativas.
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“O modelo biomédico é um modelo que restringe as pessoas no seu desenvolvimento profissional
auténomo ndo é, porque o biomédico quer dizer que as pessoas dependem Unica e simplesmente da parte

bioldgica e da prescricdo médica para intervir. Nés vamos mais além do que isso” (Enfermeiro 1).

“Sim, desde a escola que estd-se sempre a estudar, mas na prdtica ainda prevalece. (...) Sim, olhar mais

para a doenca do que para o caso especifico daquele doente” (Enfermeira 6).

“Tem de ser um modelo holistico ndo é (...) o modelo biomédico ndo é favordvel, isto é, tem que ser o
modelo biopsicossocial, portanto, do ser integral, modelo holistico ndo é. Tem que ser esse modelo que
também estd, digamos, a entrar mais nas faculdades, com a formacdo dos alunos em sociologia,
antropologia, em arte da medicina, em filosofia, portanto, hd todo um conjunto de doencas cronicas
etc., hd todo um conjunto de alteracbes que estdo a modificar digamos portanto, o modelo fisico, ndo é,
o modelo biomédico, ndo é adequado nesse sentido” (Fundador).

De facto, os entrevistados mostraram-se criticos relativamente a uma orientacao
biomédica no ambito da sua pratica profissional, precisamente porque reconhecem a
especificidade dos cuidados que prestam, e o pouco (ou nada) que esse modelo se adequa as
necessidades do servico. Contudo, ndo podemos deixar de referenciar que essa critica parece
ter nascido mais da sua experiéncia do que propriamente da formacado académica, ja que
anteriormente os seus discursos relativos a essa formacdo (que denominaram de tedrica) se
orientaram para a critica para a postura que é incentivada por tal modelo. Ndo podemos, por
isso, deixar de nos perguntar se estes profissionais seriam igualmente criticos do modelo
biomédico se se estivessem a desempenhar funcdes noutra area de servicos, como por exemplo

nos cuidados intensivos.

Motivos de entrada no servico

A partir da analise das entrevistas constata-se que a maior parte dos entrevistados nao
entrou para o servico por op¢ao propria e se pudesse continuaria no anterior servico onde
estava. O que nos remete para uma breve questao: Se se trata de um servico tdo préximo e
personalizado ao doente, de que modo esse aspecto da motivacdo em trabalhar nesta drea

influencia na prestacdo destes cuidados?

“Eu sempre tratei do doente crénico... (...) ndo, se pudesse ter-me mantido no servico domicilidrio tinha-
me mantido até ao final dos meus dias, a falar a sério. Mas pronto, estava a ser demasiado cansativo para
mim, estive 10 anos pelo calor, pelos carros, pronto uma série de circunstdncias que achei que aquilo
estava a tornar-se pesado, pronto e os cuidados paliativos porque como sempre tratei do doente cronico,
desde que comecei a trabalhar, nunca estive quase com doentes agudos, sempre com o doente crénico
(...)” (Enfermeira 4).

“Ndo, foi por questdes administrativas” (Enfermeiro 6).

“Na altura foi porque estava enquadrada na mesma equipa o servico, eram so 5 camas e estava englobada
na mesma equipa, nd@o havia equipa especifica. Na altura foi um bocadinho por... ndo direi imposicdo que

é um termo forte, mas... pronto, foi no seguimento do que havia. Entretanto quando terminou o servico
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de cirurgia, foi por opc¢do eu vir para este servico. Tinhamos a opcd@o de ir para outro local e eu ...
preferi... Escolha pessoal mesmo” (Enfermeira 7).

Nestas entrevistas pode-se entender que estes profissionais foram alocados a este
servico sem ser por escolha propria, ou seja, pelas circunstancias de trabalho, ou da propria
vida. Podemos ainda também constatar que o primeiro contacto com estes cuidados,
normalmente, nunca é opcional, mas caso se verifique um interregno e haja a possibilidade de
voltar, as pessoas ja regressam por opcao propria.

Nos entrevistados seguintes ja se percebe uma certa motivacao pessoal:

“Porque gostava, porque quis. Para jd queria mudar de servico e depois por opcdo, porque gostava” (E.
Enfermeira 5).

“Ndo digo obrigatéria, mas... ndo, ndo foi obrigatdria. (...) E, portanto, foi uma opc¢do pessoal, realmente,
porque eu continuava a ter de trabalhar em dor, estava a continuar no IPO a trabalhar em cuidados
intensivos, portanto estd a ver que tem tudo a ver. (...) e a possibilidade de eu vir trabalhar numa drea
que me agrada, para a qual jd tinha feito tanto esforco de formacd@o e que era, de alguma maneira,
também um desafio, porque vinha chefiar um servico, foi uma decisGo muito complicada...”
(Directora/Médica).

“Comecei porqué? Porque era médico, porque era anestesista e portanto, tinha uma preparacdo em
tratamento da dor especifica e porque entendia que um médico deve estar, pela minha formagdo, pela
minha maneira de ver estas questées, que o médico deve envolver-se nesta... portanto, o médico deve
estar presente até ao fim enquanto a pessoa estd viva e até manter-se um pouco depois por causa do
luto, isso é dos cuidados paliativos” (Fundador).

E de notar que talvez os que optaram por vir para este servico tivessem uma motivacao
particular para o fazer, decorrente de caracteristicas pessoais que os reconheciam e
habilitavam mais para estes cuidados, ou por terem tido experiéncias profissionais anteriores
proximas. A abordagem académica integrada no curriculo destes aspectos ligados aos cuidados
em paliacdo podera fazer muito por despertar “vocagdes” e por sensibilizar os profissionais
para este tipo de cuidados, ao mesmo tempo que os dota de competéncias (e, logo, de
seguranca) para o desempenho das suas funcoes. Se estes profissionais nunca tiverem contacto
académico com estas abordagens (palitavas) ndo quererdao trabalhar numa area que
desconhecem e que em tanto difere das orientacdes que estdao habituados a absorver pelo
modelo biomédico. “Entre os principais motivos desta lentiddo na percepcdo e resolucdo do
problema estdo os que dizem respeito aos proprios profissionais de saude, que se reconhece
serem determinantes: a insuficiente ou inadequada preparacdo profissional sobre o tratamento
da dor, nomeadamente quanto aos aspectos tedricos; a inabilidade na avaliagéo deste sintoma
ou mesmo a sua desvalorizacdo ou depreciacdo, atitude que é eticamente lamentdvel; receios
acerca da utilizacdo de substdncias que tém um controlo especial, como é o caso da morfina;
receio dos efeitos secunddrios dos analgésicos; medo da dependéncia psicologica e da
diminuicdo de efeito no decurso do uso prolongado dos medicamentos (adicdo e tolerdncia
respectivamente); etc. Estes receios constituem o chamado mito da morfina, que hoje,

felizmente, se vai esbatendo” (Marques, 1999: 77).
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Do meio académico ao profissional

Neste ponto, tornou-se importante perceber em que medida a teoria esta repercutida
na pratica, ou se pelo contrario, existe um grande desfasamento entre aquilo que se aprende
em meio académico e aquilo que realmente se faz. “A estes objectivos por vezes sobrepbe-se a
centralidade do paradigma biomédico, enquanto paradigma tradicionalmente dominante e
institucionalizado nos contextos de saude, e que os proprios estudantes trazem bem
demarcado nas concepgbes acerca do curso e nas expectativas relativamente ao mesmo”
(Antunes, s/d: 75). Talvez porque o modelo biomédico guia as suas expectativas relativamente
ao curso, estes enfermeiros tenham dito (a excepcao de um), que existe um certo
distanciamento entre a “escola” e o trabalho. Além disso, por vezes, nem tudo o que se
aprende em teoria esta intrinsecamente ligado a pratica, onde a realidade é especifica e
particular de cada momento. Como referido no subcapitulo 2.2.1 acerca da profissio de
enfermagem, tem-se mostrado que nao existe articulacdo entre o que se ensina e o que é a
realidade. McCarthy (in Silva e Silva, s/d) refere mesmo que os profissionais de enfermagem

véem os professores como estando distantes das realidades profissionais ligadas a salde.

“Ndo... penso que sim [esta tudo interligado] ” (Enfermeiro 2).

Este foi o Unico enfermeiro (que também é relativamente novo, comparado com os outros
enfermeiros do servico) a referir que esta tudo interligado entre a formacao e a pratica, o que,
de novo, pode denotar as novas orientacdées na formacao em saude, que tendem a incorporar
temas relativos ao cuidar em cuidados paliativos, o que demonstra a evolucao destes mesmos
cuidados.

“Sim, sim, porque aquela histéria do ndo chorar e nGo mostrar sentimentos isso é muito bonito na escola.
No terreno, é impossivel. S6 uma pessoa que ndo tenha coragdo (..) Sim, no curso é isso que nos
aprendemos, ndo mostrar de forma alguma, sentimentos. Na hora da morte ou nalguma coisa... e
continuam porque eu apercebo-me com os estagidrios que nés temos, eles aprendem todos assim. Mas
ndo é possivel, ndo é possivel” (Enfermeira 3).

“ (...) Sim, claro que hd grandes diferenciacées. Quando eles vém para aqui a expectativa de cura é
impossivel. E s6 mesmo na drea dos cuidados paliativos que no fundo alia tudo e mais alguma coisa que
possa surgir” (Enfermeira 5).

“A orientacdo é completamente diferente. Ndo hd perspectiva de melhoria e ndo estd pronto, quando se
cai no processo paliativo ndo é um processo curativo, é um processo de... (...) € mesmo diminuir ao
mdximo o sofrimento, ndo hd longo prazo” (Enfermeira 6).

“Pronto, é uma drea que estd em construc@o ndo é. Pronto, digamos que ainda hd, digamos uma certa,
entre o cldssico em que ndo existem cuidados paliativos e aquilo que comeca a ser feito, digamos que hd
agora um processo de normalizacdo, de normalidade e pronto, haverd digamos, hd uma boa aceitacdo da
necessidade da formacdo em cuidados paliativos e portanto, penso que neste sentido as coisas est@o a
caminhar e que estd a haver progressos” (Fundador).
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O proprio Fundador do servico admite haver diferencas entre o que se aprende e o que
se faz em cuidados paliativos, mas responsabiliza a formacao em salde que ainda nao esta
muito virada para estes cuidados, como ja referido anteriormente. No entanto, acredita que
esta é uma area ainda em construcao, que tem evoluido e progredido em relacdao a um sentido
de uma melhor relacao entre a teoria e a pratica.

De facto, os discursos anteriores ilustram na perfeicdo a prevaléncia da orientacdo
biomédica na socializacao/aprendizagem dos profissionais de salide, remetendo para o dominio
de um tipo de producao de cuidados virado para a cura, para a objectividade, para o
afastamento (medical gaze, de Foucault) em relacao ao doente, que é olhado como um corpo e
ndo como uma pessoa. E precisamente na area dos cuidados paliativos que este modelo mais
mostra a sua faléncia, ja que aqui a medicina técnico-cientifica e a tecnologia médica que a
caracteriza pouco ou nada pode fazer para melhorar a qualidade de vida destas pessoas. Aqui,
a cura - propo6sito maior da intervencdao do modelo biomédico - nao é possivel, ndo é o
objectivo maior e, por isso, ndo orienta as praticas destes profissionais, embora tenha

orientado a sua formacao tedrica, facto que iremos debater a seguir.

2.3. Cuidados paliativos vs agudos

Conciliacado: técnica e orientacao para o doente

“A uma medicina idtrica centrada na busca da eficdcia no tratamento da doenca e
correlativa busca da cura, corresponde entdo o acto de curar. A uma medicina paliativa, mais
orientada para a assisténcia e atencdo as necessidades subjectivas do doente e ao alivio
sintomdtico, corresponde o acto de cuidar” (Martins, 2010: 190). Nesta abordagem do cuidar
surgem, para além das questoes de competéncias, questdes do ambito relacional que
evidenciam novas formas de abordar a medicina que os profissionais de salde deverao ter, que
difere em tudo da medicina curativa. A especializacao em cuidados paliativos centra-se,
principalmente, em doentes em fase final de vida e onde urge garantir o maximo de bem-estar
possivel a todos os niveis. Ja a medicina curativa abrange apenas os factores que colmatarao
aquela doenca, também numa busca incessante de o doente viver muito mais tempo,
esquecendo, por vezes, a qualidade desse tempo. No entanto, e por serem orientacoes
distintas, isso nao quer dizer que nao se possam conciliar. As praticas humanistas (bem
delineadas em cuidados paliativos) e as tecnologias de ponta que favorecem a actuacao da
medicina curativa podem operar em conjunto numa maior atencao e apoio ao doente terminal.

A maioria dos entrevistados sublinhou que existe nao s6 uma boa conciliacao de praticas
humanisticas e técnicas nestes cuidados, como também que essas se devem conciliar quando se
trata de cuidar de doentes de uma forma holistica. Como ja referido por Amendoeira (2004),

confrontam-se no hospital duas formas de praticar a medicina: a tecnocrata (visdo biomédica,
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reforcada pelas modernas tecnologias) e a humanista (perceptivel em cuidados paliativos). “Os
cuidados paliativos visam, pois, recuperar a vertente humana do cuidar que durante décadas
foi esquecida. De facto, e tal como jd foi dito, durante muito tempo assistiu-se a uma
excessiva valorizacGo dos aspectos técnicos e cientificos acompanhada por uma crescente
despersonalizacGo e desumanizacGo dos cuidados de saude. Hoje, procura-se finalmente
restabelecer o equilibrio, associando aos conhecimentos técnico-cientificos a arte de
acompanhar humanamente todas as pessoas que se encontram em fim de vida” (Pacheco, 2004:
102).

“Sdo conceitos que se podem conciliar. Agora depende de que técnicas se apliquem. Hd um conjunto de
técnicas, por exemplo, a gente ndo pode fazer técnicas invasivas a um doente que vai morrer. Depois a
forma como a gente toca num doente é uma técnica e a gente tem que ver que essas técnicas também sdo
técnicas, a forma como eu posiciono o doente obedece a um conjunto de conhecimentos que as pessoas

ndo valorizam” (Enfermeiro 1).

“Podem, sim. Alids ndo é por serem paliativos que ndo tém conceitos técnicos especificos desta drea. E
em termos de tecnologias também sdo aplicados, ndo é so... o doente paliativo também requer muita

técnica, ndo é sé a parte da humanizacdo” (Enfermeiro 2).

“Claro, perfeitamente. Mas acima de tudo, quem trabalha numa unidade de cuidados paliativos, acima

de tudo, além da parte técnica, a parte humana deve prevalecer” (Enfermeiro 5).

Segundo Barbosa (2003), os cuidados paliativos num ambito geral, “ (...) ddo resposta as
necessidades fisicas, psicologicas, sociais e espirituais e, se necessdrio, prolongam-se no
acompanhamento do luto da familia. Destinam-se ao doente (ndo doenca) e sua familia e o seu
objectivo é proporcionarem apoio e cuidados aos doentes nas ultimas fases da sua doenca, de
forma que possam viver de modo tdo activo e confortdvel quanto possivel. Incluem a
reabilitacdo, pois procuram ajudar o doente a atingir e manter o seu mais elevado potencial
fisico, psicoldgico, social e espiritual, ndo recusando a investigacdo e o tratamento pela «alta
tecnologia», que, no entanto, so serdo utilizados quando os seus beneficios ultrapassem os
eventuais maleficios”. Os entrevistados adoptam a mesma postura de que os cuidados
paliativos devem proporcionar, acima de tudo, bem-estar e tranquilidade ao doente. Todos eles
enunciam os objectivos dos cuidados paliativos, alocando-os a dimensdes que estao muito para

além da vertente biomédica.

“E muito fdcil, é promover a qualidade de vida até ao fim e proporcionar tudo aquilo que o doente possa
fazer e desenvolver e queira fazer. Estes sGo os objectivos-chave da medicina paliativa, é dar todo o
conforto, ndo é criar dificuldades, em medicina paliativa ndo se pode criar dificuldades. Quem cria

dificuldades ndo estd ca bem, ndo é” (Enfermeiro 1).
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“Pronto, além do controlo da dor, isso é dbvio, também é muito o conforto da doenca, que o doente
esteja bem, acho que é sobretudo, esses dois grandes objectivos. E o controlo da dor e dos sintomas, dos
sintomas dos doentes que realmente causam muito mal-estar e a familia do doente, também é muito

importante” (Enfermeira 4).

“F a qualidade de vida. E o alivio do sofrimento, a qualidade de vida e é tornar, portanto, que o tempo
que a pessoa vive com uma doenca incurdvel e, muitas vezes, com doencas complicadas, que essa vida

seja suportadvel, que a pessoa possa crescer do ponto de vista até espiritual” (Fundador).

Quais as diferencas que estes profissionais reconhecem existir entre elas?

“F no conhecimento terapéutico, a medicina paliativa ndo tem de ter grande conhecimento terapéutico,
enquanto a gente... isto no grdfico é muito claro, é o desinvestir na parte curativa e o investir na parte
paliativa. A paliativa é no fundo esconder toda a sintomatologia sem tratar a causa, ndo é. A gente ndo

trata a doenca, mas tratamos todos os sintomas que emanam dessa doenca” (Enfermeiro 1).

“Ld estd, deixamos de... na curativa hd mais a insisténcia sobre a parte técnica em que, acima de tudo, é
preciso manter-se vivo. Na parte paliativa hd mais a insisténcia sobre o bem-estar do doente”

(Enfermeiro 2).

“A orientacdo é completamente diferente. Ndo hd perspectiva de melhoria e néo estd pronto, quando se
cai no processo paliativo ndo é um processo curativo, é um processo de... (...) € mesmo diminuir ao

mdximo o sofrimento, ndo hd longo prazo” (Enfermeira 6).

Podemos, assim, constatar que as orientacdes entre a medicina paliativa e a curativa
sao bastante diferentes no que diz respeito a cuidar de um doente, evidenciando,
exactamente, que a paliativa cuida e a curativa cura. Contudo, e de facto, curar e cuidar nao
sao mutuamente exclusivos; podemos cuidar e nao conseguir curar, mas a cura em nada exige a
auséncia de cuidado, antes pelo contrario. Ou seja, a dimensdao do cuidar nao deveria ser
relegada apenas para os cuidados paliativos, embora seja a sua grande ancoragem. Os
entrevistados mostraram-se de acordo com estas diferentes orientacoes sabendo bem o que as

guia.

2.4. A equipa e as rela¢des profissionais com a familia

A equipa em cuidados paliativos € bastante importante, pois coexiste na prestacao de
todo o tipo cuidados de uma forma holistica, resultante das diferentes funcdes desempenhadas
por cada elemento da equipa. Segundo o PNCP (2006), o trabalho em equipa deve estar

presente na prestacdo de cuidados a doentes terminais, pois s6 com o papel de todos em
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conjunto conseguira dar resposta cabal a todas as necessidades do doente, que claro esta,

podem ser de varios tipos.

Relacoes profissionais e familiares

A equipa, como temos vindo a referir ao longo da presente investigacdo, € um elo
bastante importante para um cuidado holistico para os doentes. Importa analisar se a equipa
estd, neste servico em particular, adequada aquilo que se pretende em cuidados paliativos, e
quais as percepcoes destes profissionais em relacdo a funcdo desempenhada pelo
médico/enfermeiro na prestacao destes cuidados, sabendo ja de antemao que existe uma certa
dominancia da profissao médica em relacdo aos enfermeiros. Como refere Carapinheiro (1993)
existe mesmo uma relacdo desigual entre médicos e enfermeiros, pois aos enfermeiros cabe o
controlo de sintomas e de prescricdo feita pelo médico, e s6 aos médicos compete prescrever
algum tratamento, cabendo aos enfermeiros p6-lo em pratica.

Freidson (in Coburn and Willis, s/d) defende que a medicina € uma profissao dominante
pois dela depende todo o controlo sobre o diagnostico e o consequente tratamento a
proporcionar ao doente, o que em cuidados paliativos ja ndo se adequa, pois os profissionais
considerados mais importantes, nesse ponto de vista, que estao sempre do lado dos doentes e
os acompanham desde que eles entram, que inclusivamente estdo com eles no proprio
momento final (morte), sdo os enfermeiros. Sao eles que tém uma funcao fundamental em todo
o processo que é cuidar de um doente em fase terminal. Tal facto é igualmente admitido pela
propria médica do servico, o que denota a abertura e a predisposicdo em trabalhar em equipa
presente nestes cuidados, pois a médica aqui ndo assume uma posicdo de superioridade, mas
sim age em conjunto com a equipa de enfermagem do servico, relegando para eles a quase
totalidade no controlo destes cuidados. Tal facto aqui também pode ser compreendido, pois
visto que o médico ja ndao pode exercer a sua funcao primordial (de curar um doente), deixa de
ser considerado como “dominante” neste ambito, de maneira que ndo tem muito mais a fazer,
deixando para os enfermeiros o papel de cuidar de doentes incuraveis, admitindo assim que os

enfermeiros tém um papel mais preponderante nestes cuidados.

Sdo funcées iguais ou diferenciam-se, na prdtica?
Quanto a esta questao as opinides dividem-se.
“Ndo tem que ser determinante, eu penso que os enfermeiros tém um papel... Pronto é um profissional,

que estd cd, que tem que dar um conjunto de respostas e tem um papel que eu acho que é fundamental
(...) agora ndés somos, sem duvida, em termos dos servicos de saude os profissionais que estdo, que déo
respostas, que avaliam, que véem o estado em que efectivamente os doentes estdo e que até tém
necessidade de fazer recursos aos outros, nomeadamente mais aos médicos, como é obvio” (Enfermeiro
1).

“Sdo os enfermeiros. (...) Isto porqué... porque a médica sem duvida tem a sua parte importante na parte

terapéutica, mas aqui também ndo conta sé a parte terapéutica, a parte psicologica é fundamental e
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visto ndo termos esse apoio de uma drea especifica da psicologia ndo é, quem acaba por fazer esse
trabalho somos nos... 0 nosso e também esse... 24h, quem estd com eles 24h somos nés” (Enfermeira 5).

“E de facto, ndo estarmos a trabalhar em equipa. Existe equipa, mas ndo se trabalha em equipa, acaba
por ser assim um bocadinho isoladamente e ndo era assim que... (...) A Dra. agora veio... é assim, eu acho
que parte mais é da Dra. ndo haver ainda esta ... teoricamente diz que sim, mas depois na prdtica ainda
ndo é isso.... ndo estd muito implementado, acabamos por estar a trabalhar assim um bocadinho... agora,
nds enfermagem, sim, trabalhamos em equipa” (Enfermeira 7).

“Os enfermeiros... Porque sdo os que estdo mais tempo com eles, sd@o eles que estGo cd sempre, sdo eles
que ndo podem falhar em nada, sdo eles que depois chamam o auxiliar, s@o eles que passam a informacdo
ao médico. (...) Perceber toda a dindmica, perceber os problemas da noite, os problemas da alimentacao,
a que horas é que vem a comida, o tipo de comida, sdo eles que tém de ver essas coisas todas, a roupa
que os doentes gostam de vestir, gostam de estar penteados ou ndo gostam de estar penteados... Eu acho
que os enfermeiros sdo pedras fulcrais da estrutura deste...” (Directora/Médica).

“Todos s@o importantes, portanto, cada um deve ter, deve exercer as suas competéncias, pronto uma
equipa de cuidados paliativos que trabalha de uma forma interdisciplinar, isto é, é uma equipa
multidisciplinar porque tem vdrios profissionais e depois trabalha interdisciplinarmente, isto é, portanto,
por isso é que tem de fazer reunibes, etc... passam os seus conhecimentos uns para os outros, depois cada
um exerce a sua competéncia” (Fundador).

E evidente uma orientacéo diferenciada entre a pratica dos cuidados de enfermagem e
a pratica dos cuidados médicos. E porque neste tipo de cuidados o cuidar é fundamental, essa é
uma area claramente deixada ao desempenho dos enfermeiros. Para o entrevistado 1 e 5 é
obvio que o papel dos enfermeiros é fulcral na pratica dos cuidados paliativos, pois sdo, sem
davida, os que dedicam mais tempo aos doentes, estando com eles 24h. Em consonancia esta a
médica do servico, pois também para ela os enfermeiros sao a base nestes cuidados, dado que
sao eles que estao sempre com os doentes e os acompanham em todos 0s processos, desde que
entram até que saiam do servico. Ou seja, ao contrario do que a literatura tem vindo a
analisar, em termos de assimetria na relacdo médico/enfermeiro (Carapinheiro, 1993), é a
propria médica que coloca a enfermagem no centro destes cuidados, valorizando-os e
dimensionando-os num quadro pratico essencial.

0 Fundador adopta uma posicdo mais assertiva, quando defende que a equipa €&
constituida por um conjunto de elementos e que sado todos fundamentais para um melhor
desempenho para com o doente, pois cada um cumpre o seu papel dentro da equipa que nao
pode ser menosprezado nem substituido, devendo todos colocar os seus conhecimentos ao
servico do doente, agindo todos em funcao de um mesmo objectivo e em conjunto para um
bem comum. Uma equipa é eficaz no seu trabalho pelo conjunto que a constitui e nao por
partes especificas e analisadas individualmente.

Ja para a entrevistada 7, esta equipa ainda ndo existe, enquanto equipa, ja que essa é

a designacao que ela reconhece apenas no caso de “equipa” dos profissionais de enfermagem,
deixando transparecer alguma falta de articulacdo com a médica (por ser ainda recente a sua

entrada nestes servico e pela forma pratica desta actuar).
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Quando abordado com a questdo da equipa, o Fundador apenas quis aludir a uma

questao que para ele é bastante pertinente: a falta de reunides semanais com que se depara o
servico, neste momento:
“ (...) porque sei que as nossas reuniées agora ndo existem, uma tragédia, ndo hd servico de cuidados
paliativos sem reunides de toda a equipa pelo menos uma vez por semana, e ndo existem essas, porque
este modelo, esta situacd@o pronto, que arranjaram ndo entra... e eu sei o que era discutir situacées que o
problema, vamos dizer das altas dos doentes, eu sempre defendi: quem decide a alta é o doente é a
familia” (Fundador).

Podem também surgir algumas dificuldades ligadas as relagdes familiares de cada

doente, pois nem sempre sdo as melhores e os profissionais de salde, por vezes, véem-se ali no
meio de confusdes, tendo de as saber gerir. “A atencdo centrada a “totalidade” do doente e de
seus familiares, na administracdo do ultimo periodo da vida, faz com que aparecam algumas
dificuldades entre a equipe paliativista e familiares. A delegacdo dos encargos da morte a
familia pode criar conflitos, resultando em negociacées entre profissionais e familiares,
dependendo do contexto socioecondmico e cultural dos individuos” (Menezes, 2004: 64).
“(...) e as vezes quando hd essa relutdncia notamos que... ndo havia relagdo, também ndo a vamos impor
aqui como é logico. E mesmo uma familia que ndo esteja preparada para estar, sei ld, com um doente
que esteja com uma traqueotomia, ou que tenha sofrido uma lesGo, embora estando tapada, mas que
desfigura, também ndo vamos impor a familia proximidade. As vezes, tentamos saber o porqué, ndo é
questionar perguntas assim.. é uma abordagem leve e acabamos por descobrir que jd ndo havia
relacionamento e ndo é agora que vai haver, néo é? Até porque as emocées estd tudo mais a flor da pele
e ndo é facil gerir isso” (Enfermeira 7).

Todo e qualquer principio em cuidados paliativos salienta a importancia da familia
como parte integrante do cuidado total que se deve proporcionar ao doente. A familia é,
igualmente, necessaria neste processo, pois ela faz parte da vida do doente e de uma forma
articulada com a equipa serd mais facilmente concedido esse bem-estar ao doente. E
necessario, assim que o doente chega, averiguar quais as relagdes familiares que ele tem e
quem se auto-denomina como o seu cuidador informal, para melhor se esclarecerem as
questdes relativas ao caso especifico daquele doente. “Sendo a proposta construida em
contraposic@o ao modelo da “morte moderna”, no qual o poder é exercido unicamente pelo
médico e o doente ndo é ouvido, o modelo de assisténcia paliativa determina que o individuo
que estd morrendo passe a ser o personagem central na tomada de decisées. A equipe
interdisciplinar de Cuidados Paliativos deve possuir conhecimentos técnicos para escuta,
didlogo e atendimento das necessidades do doente, agora tornado objecto de uma assisténcia
especifica. Uma nova forma de relacdo médico/paciente deve ser estabelecida, na qual os dois
actores desempenham novos papeis, distintos do modelo até entdo vigente” (Menezes, 2004:
60).

“Sim, todo ele. Nos fazemos, a partir do momento em que o doente entra, fazemos uma avaliacé@o inicial
com o proprio e depois com a familia. Falamos sempre com a familia, isso é importante. E como néo hd

restricdo de visitas, é das 9h da manha as 9h da noite...” (Enfermeira 3).
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“Sim, as vezes, porque vemos uns familiares distantes, por exemplo, aqui sentados e o utente ali e ndo
haver aquela proximidade...Tentamos ds vezes saber um bocadinho, uns é porque ndo estdo preparados
para lidar ainda com esta fase terminal, nGo hd ainda essa preparacdo, outros porque ja havia mesmo
essa distdncia... Fisica, nunca houve aquele relacionamento...E isso nota-se, as vezes, na postura dos
familiares, o entrar no quarto e ver a familia ali proxima do doente, é diferente de ver, por exemplo, os
familiares assim aqui e o doente ali no cadeirdo ou na cama... faz-nos assim, as vezes, um bocadinho de
espécie a distdncia, ndo é?” (Enfermeira 7).
“Isso é um assunto, eu ndo diria que é o primeiro, o mais importante, mas é logo, logo a seguir, é logo,
logo a seguir, porque a familia pode ser a fonte do maior bem-estar ou da maior instabilidade do doente.
E se nds ndo percebermos isso desde logo, e se negligenciarmos isso, estamos a perder o controlo de uma
situacdo que ndo é desejavel... (...) A familia é parte integrante da terapéutica” (Directora/Médica).

A relacdo com a familia é tao importante neste tipo de cuidados, que muitas dessas
relacdes que uniram os profissionais aos familiares dos doentes chegam a perdurar no tempo:
“ (...) sdo muitos os familiares que, muitas vezes, vém passados 10/12 anos, hd familiares que vém
sempre no Natal, continuam a vir sempre... temos alguns hd 10 anos, que os familiares ja morreram ha 10

anos e continuam a vir” (Enfermeira 4).

Quanto aos valores que norteiam estes profissionais, pretendeu-se perceber se sao
valores que os diferenciam de outros profissionais que nao trabalhem em cuidados paliativos, se
sdao valores pessoais (associados a pessoa) ou se sao valores profissionais (associados a
profissao).

“Acima de tudo, ter um perfil, ndo é... deve ter um perfil que obedece a uma certa entrega. Mas uma
entrega profissional, ndo é uma entrega de, com todo o respeito que eu tenho pelas nossas irmds - pelas
freiras - ndo é uma entrega de compaixdo, é uma entrega profissional que consiga ter a capacidade de
interpretar as necessidades das pessoas e de responder de forma humanizada” (Enfermeiro 1).

“Os valores essenciais serdo os mesmos que deve ter noutro servico qualquer. Valorizar o doente como
uma pessoa e, acima de tudo, dar-lhe o seu conforto, o seu bem-estar. E na parte de outra drea serd
fazer com que volte o mais depressa possivel a comunidade, curando-o. Nesta parte serd dar-lhe o
mdximo, propiciar-lhe as melhores condicbes de vida possiveis” (Enfermeiro 2).

“Acima de tudo, para jd gostar da drea, porque é um drea dificil e é uma drea um bocadinho complicada
em certo sentido, portanto, gostar de estar na drea e ter uma parte humana muito forte, acima de tudo”
(Enfermeira 5).

“Eu acho que realmente tem que ser tecnicamente uma pessoa capaz, ter conhecimentos, porque isso é
fundamental, mas acima de tudo tem de ser uma pessoa holistica, humanistica, que consegue olhar para
0 doente como uma pessoa unica e tentar ir ao encontro das suas necessidades de forma muito
personalizada, muito unica... é um bocadinho isso, para isso tem mesmo de trabalhar em equipa,
prestando atencdo aos detalhes...” (Directora/Médica).

“Sdo os mesmos de qualquer médico. Portanto, a minha forma de falar nisso é sempre a mesma: é o
doente ndo pode ser discriminado, o doente tem sempre o mesmo valor. Seja pobre, seja rico, seja
pequeno, seja grande, o médico ndo pode discriminar, ndo pode discriminar o doente para prestar os seus
cuidados. O doente é o doente e é de acordo com a necessidade do doente que... portanto, e o médico

tem que ter os mesmos valores que tem na medicina, quer dizer, o médico é o mesmo” (Fundador).
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No que respeita a pessoalidade ou aos profissionalismos destes valores, as opinides
dividem-se entre, por um lado, aqueles que dizem que nao deve haver diferencas de valores
entre profissionais de salde que trabalham em cuidados paliativos e profissionais de cuidados
agudos, nomeadamente o Enfermeiro 2 e o Fundador; e, por outro, os que dizem que sim, que
deve haver diferencas, pois os cuidados nao sao os mesmos, logo, nao se pode praticar

medicina da mesma maneira, particularmente os Enfermeiros 1 e 5.

Principais obstaculos (paliativos)

O facto de muitos profissionais ligados a salde terem dificuldade em lidar com a morte
pode constituir um obstaculo a pratica destes cuidados, pois mais do que em nenhuma outra
area, nesta ela esta sempre presente. A morte é encarada, pela medicina técnico-cientifica,
como uma falha, como a consequéncia de algo que nao conseguiram evitar ou controlar. Além
disso, a morte é um assunto socialmente sensivel, e a sua construcdo social também nao pode
deixar de afectar estes profissionais.

As pessoas preferem nem sequer falar da morte tentando que ela passe despercebida,

algo que ainda esta muito longe de acontecer. Estes individuos s6 entendem realmente a
importancia destes cuidados quando se defrontam com algum familiar com uma doenca em
estado avancado e que em breve ira morrer, ai reconhecem a importancia destes cuidados. E
esta ideia de morte como assunto tabu, como algo que se esconde, que se evita a todo o custo
enfrentar, no fundo, esta completa auséncia de socializacdo para a morte que, conjuntamente
com a sua medicalizacdo, tém construido a nogdo moderna de morte. “No modelo da “morte
moderna”, o doente que estd morrendo é silenciado: ndo participa das decisb6es referentes a
sua vida, doenca e morte. Ndo hd escuta para a expressdo de seus sentimentos” (Menezes,
2004: 34).
“Pois, o principal é mesmo, ndo é bem obstdculo, mas é o lidar com a morte ndo é. Mesmo que... eu
estou cd hd 10 anos é certo, mas aquela conversa da rua “ai estds ld hd 10 anos, isso ai jd tas habituada”,
e ndo, ndo...” (Enfermeira 3).
“Vdrios. Hoje, talvez ndo tanto, é verdade, hoje talvez ndo tanto, porque também fui adquirindo
defesas, trabalhar nesta drea ndo é fdcil. No inicio, eu criava muita ansiedade, vivenciava muito as
situacoes dos doentes (...) Entretanto, fui criando algumas defesas e hoje vejo as coisas de outra forma,
dou muito mais valor @ minha vida e valorizo muito mais a minha vida e quero viver o dia-a-dia como se
fosse o ultimo da minha vida” (Enfermeira 5).

“Até agora, os maiores obstdculos que nés tinhamos era, na maioria dos casos, conseguir por os doentes
que ainda tém possibilidade de vida, de relacdo e de viver nas suas proprias casa, de os devolver as suas
proprias casas. Hd uma medicalizacGo muito grande da morte... hd uma libertacdo muito grande das
familias das suas responsabilidades. As pessoas acham que o Estado é que é responsdvel por tudo o que
ndo corre bem...” (Directora/Médica).

Note-se que as percepcoes dos obstaculos anunciados pelos entrevistados variam

consoante se trata da visao dos enfermeiros e da médica, pois para ela o que interessa € uma
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certa (re)organizacao dos cuidados, o colocar os doentes em fase terminal nas suas casas, para
poderem morrer num sitio que lhes é familiar; e para os enfermeiros esses obstaculos estdao
mais relacionados com a pratica dos cuidados, com aquilo com que se deparam nessa pratica,
questoes que derivam mais da sua proximidade e do contacto quotidiano com o doente, no
fundo, do contacto mais directo com a morte. Para a Enfermeira 5, o facto de estarem tao
ligados a morte e a estes doentes, faz com que passem a dar mais valor a sua vida. A
Enfermeira 7 referiu, também, que existe ainda muita falta de comunicacao entre os médicos e
os familiares dos proprios doentes e os servicos de medicina paliativa, pois ndo os encaminham
para la quando véem que ja nao ha hipétese de cura, o que pode também ser considerado um
grande obstaculo a eficaz pratica destes profissionais:

“Ndo estdo virados para esta drea... e depois é assim, hd aquela ideia ld fora estigmatizada do servico que
quem vem para aqui vem para morrer... 0 médico devia ter o discernimento suficiente para esclarecer
que ndo é assim. Hd doentes que vdo, vém, tém alta, andam anos assim nisto. Hd outros que de facto
vém para morrer, mas porque vém numa fase tardia. Muitas vezes jd vém numa fase agonica,
praticamente. Obviamente... este servico ndo faz milagres, ndo é? Vém é tardiamente e os médicos de
familia, muitas vezes, ndo conseguem esclarecer perfeitamente os doentes” (Enfermeira 7).

A morte é igualmente vista para os outros profissionais de salde (que nao trabalham em
cuidados paliativos) como sendo um falhanco médico, dai que muitos desses médicos continuem
a sujeitar o doente a tratamento e exames desnecessarios, s6 para recusar a morte, para nao a
encarar. Tal facto é considerado como um obstaculo pois ja enviam estes doentes para
cuidados paliativos bastante tarde, o que implicara na actuacao dos profissionais dedicados a
estes cuidados, pois em vez de poderem ter actuado mais cedo na qualidade de vida desse
doente, nao. “Infelizmente, grande numero de profissionais de saude estdo ainda pouco
preparados para assistir, entender, acompanhar e ajudar realmente um ser humano nos
dificeis momentos que antecedem a sua morte. Estdo pouco acostumados a escutar o doente, a
informar-se sobre o curso dos acontecimentos e a deixd-lo tomar partido nas decisées
importantes” (Barbosa, 2003: 42).

Podemos entdo questionar-nos em que medida a reniténcia em encaminhar os doentes
para estes cuidados, por parte dos médicos que os acompanham, ndo podera significar uma
recusa em desistir, em encarar o fracasso da medicina, em relacdo aquele doente. A verdade é
que a sua formacao orientou-os para a cura, para desafiar fronteiras, para desafiar a morte, e

nao tanto para a aceitar.
2.5. Apoio ao doente

A qualidade de vida destes doentes esta intimamente relacionada com o tipo e a
qualidade de apoio que lhes é prestado nestes servicos, pelo que é pertinente analisar o apoio
ao doente. Este apoio deve ir muito para além do apoio personalizado, incluindo também a
familia (que ja foi anteriormente evidenciada), que deve ser entendida como parte integrante

do cuidado que é prestado. Isto porque uma visao holista inclui os aspectos sociais, como seja a
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familia, e os aspectos emocionais, que estdo intimamente relacionados com os lacos afectivos.
Ainda no que respeita ao apoio prestado, é fundamental entender se esse apoio reconhece uma

dimensao de cidadania, no sentido de reconhecer a vontade e respeitar os desejos do doente.

Acompanhamento

“Sdo ainda designados como ‘“cuidados de acompanhamento” porque se mantém
sempre presentes, acompanhando toda a evolucdo da doenca até ao termo da vida e também
porque proporcionam uma constante presenca de apoio a pessoa em fim de vida” (Pacheco,
2004: 102). O acompanhamento é sempre realizado desde que o doente entra através das
avaliagdes iniciais, até que ele sai, individualmente ou em equipa, todos se disponibilizam a
prestar esse apoio.

“Faz-se a integrac@o do doente tendo em conta o estado da doenca em que vem. Valoriza-se e tem que
ser valorizado o grau de dor que traz, o tipo de dor, o acompanhamento familiar que traz do domicilio, o
acompanhamento de retaguarda que terd no caso de ter alta... e prepara-se ou o regresso ao domicilio ou,
no caso terminal, os menores danos possiveis em termos psicoldgicos para a familia” (Enfermeiro 2).

“Nos, desde que ele entra, portanto, faz-se a admisséo, faz-se logo essa avaliacéo inicial onde ficamos
com um conhecimento geral quer do doente, quer da familia, onde é que andou até ingressar no servico,
se ainda tem, por exemplo, tratamentos em curso, quimios ou radioterapia ou consultas num outro local,
por exemplo Coimbra ou Lisboa, nés aqui articulamos mais com Coimbra. Ficamos logo com um
conhecimento geral disso, em termos familiares também, ndo é? Quem é que é o cuidador
principal...quem é que normalmente gere as emocées da familia...” (Enfermeira 7).

“A partida, desde a fase de assessment, como é que a gente diz... de avaliacdo, em que sdo detectadas,
enfim, quais sdo as dificuldades, os problemas que vém ndo controlados, sintomas, problemas
psicoldgicos, dificuldades sociais ou familiares, tentamos fazer rapidamente e numa fase muito inicial um
levantamento de todas essas dificuldades, a partir dai estabelecemos um plano de accéo, o que é que
aqui é prioritdrio corrigir, e quando os doentes podem, isso é discutido com eles, eu falo isso com eles”

(Directora/Médica).

Qualidade de vida

“0 idedrio dos Cuidados Paliativos, ao pressupor uma assisténcia para uma melhor
“qualidade de vida” possivel ao doente, parte do principio de que a dor e o sofrimento fisico
devem ser controlados por uma expertise técnica especifica. A construcGo de uma assisténcia a
totalidade - social, relacional, psicolégica - somente é possivel na auséncia ou na minimizacéo
da dor” (Menezes, 2004: 109). Dar uma definicao de qualidade de vida é um pouco improvavel,
pois esse é um conceito bastante variavel de pessoa para pessoa e cada um de nds entende
qualidade de vida a sua maneira, consoante as suas vivéncias pessoais e sociais. No entanto, a
citacdo mais antiga de Aristoteles parece-nos bastante aceitavel como aproximacdo ao

conceito: “Quer a pessoa mais modesta ou a mais refinada... entende “vida boa” ou “estar
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bem” como a mesma coisa que “estar feliz”. Mas o que é entendido como felicidade é
discutivel... uns dizem uma coisa e outros outra e a mesma pessoa diz coisas diferentes em
tempos diferentes: quando estd doente pensa que a saude é a felicidade; quando estd pobre
felicidade é a riqueza” (in Pimentel, 2006). Ou seja, o que cada um de nds entende por
qualidade de vida, varia consoante o que entendemos que seja o melhor para nds, dai nao se
poder identificar uma definicao exacta do que isso significa. No entanto, entendemos
pertinente perceber como estes profissionais encaram a nocao de qualidade de vida e o que
procuram fazer para a proporcionar ao doente terminal.

“Dar-lhes tudo o que eles precisam, para ser qualidade de vida, é uma questdo boa para se responder.
Mas o que é qualidade de vida para si? O que é a qualidade? Para si pode ser diferente da minha. E aquilo
que responde a nossa necessidade. Se conseguirmos interpretar e respondermos as necessidades dos
doentes, estamos-lhe a dar qualidade, porque a qualidade é aquilo que nos dd resposta e nés sentimo-nos

bem com isso. As respostas que nos ddo e nos sentirmo-nos bem com isso, é qualidade” (Enfermeiro 1).

“E ndo sofrer. E ndo sofrer, ter alguma qualidade de vida é ter algum sentido de estar bem, acima de
tudo, estar bem e ter o seu carinho da familia, que isso é que é fundamental e que, ds vezes, falha

também” (Enfermeira 5).

“A qualidade de vida é, portanto, é a vida que o doente entende que merece ser vivida, que tem sentido
e que os problemas, em que os problemas estdo controlados, em que hd intervencdo nos problemas {(...) A
qualidade de vida passa por o doente manifestar as suas preferéncias, as suas necessidades e a equipa
resolver esses problemas, ndo é. E a qualidade de vida é de cada um, ndo é aquilo que eu digo como
elemento da equipa que a qualidade (...) O doente é que sabe qual é, e a familia é que sabem qual é a

qualidade de vida que tém” (Fundador).

A analise dos excertos anteriores permite-nos afirmar que todos eles colocam a
qualidade de vida na optica do doente, das suas necessidades, reconhecendo a sua dimensao
subjectiva. De facto, ndo se aludiu a medidas, a indicadores, a definicbes mais ou menos
oficiais que podem guiar estes cuidados, mas sim a dimensdo profundamente contextual e

pessoal do que se entende ser a qualidade de vida.

Associado a qualidade de vida estd o respeito pela vontade e pelas decisoes dos
doentes. Em que medida essas vontades sdo respeitadas, ou sdo passiveis de o ser, mesmo

quando vado contra o que sdo os procedimentos médicos indicados num dado caso?

“A diferenca entre um doente que estd em cuidados paliativos é a terminalidade, por exemplo, num
doente que tem um problema de patologia que estd num servico de agudos, qual é o objectivo? A gente
ndo sabe que ele vai morrer, a morte é uma incégnita, num doente nosso a morte é previsivel. Se a morte
é previsivel ja ndo hd nada que va fazer mal. Tudo o que a gente possa dar que supostamente iria fazer

mal, a ele vai-lhe fazer bem. Isso é qualidade” (Enfermeiro 1).
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“Depende. Desde que seja passivel de ser executada, que tenha vantagens para o doente, a maior parte

das vezes, é conseguido” (Enfermeiro 2).

“Em 100, 90%” (Enfermeira 3).

0O modo de pensar é claramente diferente no caso de doencas agudas e doencas
terminais. No primeiro caso, a vontade do médico sobrepde-se a do doente, pois ele define os
procedimentos e os cuidados a ter, no sentido de garantir ou procurar a cura. No caso dos
doentes terminais, a cura nao é possivel, a unilineariedade do procedimento médico deixa de
fazer sentido, pois a finalidade a que tradicionalmente se dirige, deixou de ser possivel. Assim
sendo, resta o doente e a sua vontade, onde ja nado faz sentido qualquer proibicdo, pois o que
importa aqui, e voltando a reforcar essa ideia, € que numa fase terminal ja nada fara pior ao

doente do que nao lhe fazer as suas ultimas vontades.

2.6. Papel destes cuidados - nivel nacional

Com a aprovacao da Lei de Bases de Cuidados Paliativos o Estado parece que comecou a
valorizar mais estes cuidados, o que até entao ainda nao acontecia. Paises como Canada e EUA
ja consideram os cuidados paliativos como especialidade médica, mas em Portugal parece ainda

haver um longo percurso a percorrer nesse sentido.

Serd@o estes cuidados, no entender dos seus protagonistas, valorizados pelos restantes sectores
hospitalares?

“Eu penso que os cuidados paliativos podiam estar muito mais desenvolvidos, deviam ser
preferencialmente... enquanto a gente entender os cuidados paliativos que devem ser de referenciacdo
médica, biomédica, as coisas ndo vdo andar. Nao véo andar, porque os doentes vdo ter contacto com os
cuidados paliativos muito tardiamente, mas em Portugal a saude assenta exactamente nesse modelo. No
modelo biomédico, a referenciacdo passa sempre pelo Sr. Dr. Médico. E como tal, é um entrave, porque
tardiamente ninguém lhes liga a um doente, e depois temos o factor cultural das pessoas que é a
eternidade da vida. Enquanto hd as respostas as quimioterapias, enquanto a esperanca na quimioterapia,
na radioterapia, quando jd se sabe antecipadamente que aquilo jd ndo vai resolver nada, ndo s@o
encaminhados para a medicina paliativa, e isto é um entrave muito grande” (Enfermeiro 1).

“E incipiente, porque muitos doentes acabam por morrer nos servicos e ndo sdo transferidos para este
tipo de cuidados. Muitas vezes, continua-se a insistir na parte curativa. (..) Sim... acho que é um
problema que eles tém também com a formacdo que tém de que, prolongamento da vida ao mdximo,
para eles a morte ainda é muito um fracasso, ainda significa muito um fracasso. (...) Quer dizer, isso é, os
cuidados ainda séo incipientes, ainda ndo s@o muito reconhecidos e valorizados” (Enfermeira 6).

Os excertos anteriores sao particularmente ilustrativos de uma série de questoes que

tém vindo a ser desenvolvidas ao longo da presente investigacdo. Neles ndo sé se critica o
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modelo biomédico, como se denuncia a sua ainda prevaléncia actual, no modo como domina
nado so6 a producao dos cuidados, como a sua organizacao. O hospital foi construido tendo como
referencial o modelo biomédico, a orientacdo para a intervencdo sobre condicdes agudas, a
procura da cura, o reconhecimento social desse tipo de cuidados (Carapinheiro, 1993). Os
médicos que ai operam ainda sdo muito marcados por esta orientacdo, a paliacao ainda é vista
como o fim da linha, a constatacao de que se falhou.

“Mau... muito mau. Né@o sé@o valorizados de forma nenhuma. (...) acho que pela sociedade em geral, pela
prépria parte médica pronto, mas continuo a achar também que é falta de formacdo, nédo s6 da nossa
parte, mas como também dos proprios médicos na medicina pronto e de todas dreas que acham que a
medicina paliativa realmente nédo tem o seu...” (Enfermeira 5).

Os entrevistados aludem a uma desvalorizacao destes cuidados, que se encontram nas
margens do poder simbdlico, quando comparados a outros servicos, mais reconhecidos, tanto
pela sociedade como pela comunidade médica. E, por outro lado, alertam para a sua crescente
necessidade, para a inquestionavel realidade trazida pelo envelhecimento da populacéo e pela
transicdo epidemioldgica, que ha muito vem colocando desafios aos modelos tradicionais de
producao de cuidados médicos.

“O Estado dd mais valor, cada vez mais, porque percebe que em termos econémicos é uma mais-valia. Eu
julgo que algumas pessoas jd estdo sensibilizadas, porque basta terem dois ou trés casos nas familias e
percebem... E um bocadinho assim. E isto vai passar muito por... um bocadinho por isso, ou seja, quando
as pessoas comecarem a perceber a vantagem, comecam a sentir a necessidade. Entdo nés também néo
podemos estar a criar a necessidade quando nédo temos capacidade de resposta, isto é um ciclo vicioso,
ndo é” (Directora/Médica).

“Portanto, os cuidados paliativos sGo uma necessidade absolutissima, sdo uma resposta também a
questdo econdmica, porque ndo é possivel manter, porque estes doentes acabam por fazer alguns
cuidados que sdo muito mais caros, muito mais inadequados do que os cuidados paliativos, portanto, sGo
uma resposta também, portanto uma resposta civilizacional, é uma resposta necessdria a, pronto... a
sociedade e além disso sGo também uma forma de algum modo, digamos ajudar a controlar os custos
disparatados ou disparate, se quiser, em vez de disparatado, disparates em que estamos relativamente a
medicina curativa aplicada a medicina crénica, ndo é, aos doentes crénicos" (Fundador).

Constata-se, assim, que estes cuidados ainda nao encontram o reconhecimento social
gue os seus protagonistas gostariam que tivessem, e isso torna-se claro para os entrevistados 1,
5 e 6. Ja para a Médica e para o Fundador, este tipo de cuidados, cada vez se torna mais
urgente, nao s6 a nivel econdmico, onde se podem poupar quantias avultadas de dinheiro
gastos em exames que ja nada trazem de novo, como também pelo facto de cada vez mais
surgirem doencas incuraveis, resultantes do aumento da esperanca média de vida, que nos
permite viver cada vez mais tempo. Para o Fundador esta Lei de Bases dos Cuidados Paliativos,
aprovada recentemente, s6 veio enaltecer os cuidados paliativos a nivel da salde e da
sociedade.

“Portanto, estamos num bom momento, num momento politico importante e penso que por isso é que
também foi mais favordvel, porque esta lei jd ld tinha ido e tinha chumbado hd dois anos, e portanto, as
politicas podem vir a dar a estes doentes a medicina de que precisam porque ela também é mais barata e

portanto, o Estado precisa de poupar dinheiro e tem aqui uma boa maneira” (Fundador).
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Conclusoes

Os cuidados paliativos apareceram nos anos 60 do séc. XX, ganhando visibilidade social
e politica, como resultado de uma reorganizacdo nos cuidados de saide a nivel mundial. O
primeiro servico de cuidados paliativos em Portugal remonta a 1992 e trata-se do servico de
cuidados paliativos do Centro Hospitalar do Fundao. Iniciaram-se, posteriormente, outros
servicos em Coimbra, Porto e Lisboa, também eles dedicados a area da paliagdo. No entanto, a
valorizacdo dada a estes cuidados ainda é incipiente, pois 0s servicos sao escassos € pouco
valorizados. A medicina para ser mais humanizada tem de se centrar no doente, nos cuidados e
ndo simplesmente na doenca. O modelo biomédico surgiu no séc. 19 e alcancou a hegemonia no
séc. 20, trazendo grandes avancos para a ciéncia médica e concedendo grande poder ao
médico. No entanto, este € um modelo onde o médico apenas trata do doente a um nivel fisico,
negligenciando a sua vida emocional, nhuma fragmentacao do corpo-mente. Comecaram entao a
surgir criticas a esse modelo tao proeminente, questionando o diagnostico meramente fisico de
todo o processo. No ambito destas criticas, mais recentemente, surgiram as “criticas
paliativas” que promovem outra maneira de olhar o doente e cuja orientacdo primordial ndo é
a cura da doenca.

No que diz respeito a formacdo académica/profissional destes profissionais, referente
ao nosso objectivo principal, existe um grande desfasamento entre a teoria e a pratica, ou
seja, entre aquilo que foi incutido a estes profissionais de salude ainda em formacdo académica
e depois a realidade operada em cuidados paliativos. Sao orientacoes que se vieram a revelar
completamente diferentes, pois 0 modelo biomédico (ainda dominante tanto académica como
profissionalmente) privilegia uns doentes quando ainda pode curar determinada doenca, agir
sobre o corpo doente, mas descura outros quando essa cura ja nao é possivel - doentes com
doencas incuraveis que precisam de cuidados humanos e especializados e ndo mais exames que
apenas o deixarao em mais sofrimento. Essas orientacdes sao Reorientadas como diz uma
entrevistada “Com os colegas. Foi, e acima de tudo, também com a experiéncia dos colegas
que jd estavam e fui fazendo nesse primeiro ano algumas formacées internas a nivel”, ou seja,
na pratica do dia-a-dia. Pode-se concluir que na formacao académica ainda nao estdo bem
desenvolvidos os fios condutores que guiam estes cuidados, que evidenciam as necessidades
destes doentes, onde apesar de ja se reconhecer mais isso ao nivel dos mestrados e pos-
graduacdes em cuidados paliativos, ainda se formam futuros profissionais num sentido de curar
todas as doencas, como podemos constatar ao longo da analise. Os profissionais de saude
ligados a estes cuidados devem ter formacao especifica na area paliativa para melhor poderem
exercer a sua funcao de cuidadores formais. A principal finalidade que guia a equipa de
cuidados paliativos do Fundao (e que deve guiar qualquer equipa de saude, no geral) é
proporcionar ao doente um total conforto e bem-estar, controlando os sintomas e o sofrimento
causado pelas dores provenientes de determinada doenca, que deverao ser, desde logo,

colmatadas, garantindo ao doente uma qualidade de vida digna e com o acompanhamento que
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merece. Os cuidados paliativos ainda nao sao muito valorizados socialmente, pois amarrada a
eles esta a imagem de que “se vém para estes cuidados é para morrer”, e ainda permanece
uma grande ocultacdao da morte, do querer esconder a realidade. Estes profissionais que
trabalham em cuidados paliativos tentam diariamente conceder-lhes a qualidade de vida, num
esforco constante nao s6 para lhes poderem ser Uteis, como também para se poderem
diferenciar e serem valorizados ao nivel de toda a comunidade hospitalar.

0 aumento da esperanca média de vida e a mudanca dos cuidados de indole unicamente
curativa para paliativa, tém conduzido a uma reconstrucao da medicina, na area da paliacéo,
no sentido de uma medicina centrada na pessoa doente e no cuidado a essa pessoa. As politicas
de salde reorientaram-se neste ambito, com a criacdo da Lei de Bases (2011), apostada em
valorizar e qualificar estes cuidados, enquanto cuidados humanos e necessarios, cada vez mais
urgentes, nos dias que correm. Estas mudancas estruturais fazem com que cada vez se torne
mais evidente a dependéncia que todos nos temos em obter cuidados de salde, no entanto, os
desenvolvimentos a nivel de respostas dos cuidados paliativos ainda sdo tidos como sendo
insuficientes para a grande parte da populacao (nomeadamente idosos com doencas terminais),
que se encontram em situacdo de caréncia, dependéncia e, muitas vezes, abandono familiar.

Quando nos direccionamos para a importancia da equipa nestes cuidados, todos na sua
maioria, apontaram ser bastante importante pois ¢ uma equipa pluridisciplinar, onde cada
elemento tem a sua funcao e agem todos num plano conjunto de proporcionar todo o apoio e
acompanhamento ao doente. A intervencao da equipa neste servico centra-se basicamente em
proporcionar toda a qualidade de vida ao doente, menorizando o seu sofrimento e dor. Nao se
denota tanto a hierarquia - médico/enfermeiro patente nos servicos hospitalares gerais, mas
antes uma interaccdo entre todos os elementos da equipa, onde a médica sempre se
disponibiliza a ouvir a opiniao dos enfermeiros, huma accao conjunta entre todos, apesar de a
entrada desta nova médica ser ainda recente neste servico, e de alguns dos enfermeiros que la
trabalham ja ha bastantes anos se mostrarem um pouco resistentes com as mudancas
implementadas por ela (que é igualmente directora do servico). A familia é, igualmente,
importante neste processo terapéutico que é o de cuidar destes doentes, pois o que realmente
importa aqui é que o cuidado a estes doentes ndao depende Unica e exclusivamente de factores
biologicos e fisicos, mas sim de todo o historial de cada doente. Tudo é tido em conta no
acompanhamento a estes doentes, onde por vezes, esse acompanhamento passa mesmo a ser
do doente para a familia, pois quando o doente ja se encontra estavel, sem dor, quem sofre
mais é a propria familia, que nao consegue controlar as emocoes relativas a morte. Estes
cuidadores informais sao assim, também eles, importantes neste processo de intervencao
paliativa.

Um outro aspecto importante de referir assenta nos valores que estes profissionais
devem ter para trabalharem em cuidados paliativos, visto que a maioria dos entrevistados
percepciona estes cuidados como sendo diferentes pois as linhas orientadoras que os guiam nao
sdo as mesmas que guiam os cuidados curativos, onde a partir da analise dos entrevistados

podemos concluir que os valores devem ser diferentes. Os entrevistados percepcionam estes
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cuidados como diferentes dos cuidados curativos, criticando eficazmente esta forma de actuar,
de se preocuparem apenas com o fisico e biologico do doente e ndo com o psicoldgico, o que
tanta vez se chama de “dor de alma”, onde por vezes, nao é tanto uma dor fisica, mas sim a
falta de conversar com alguém ou o sentir-se sozinho.

Quanto aos principais obstaculos enunciados por estes profissionais centram-se,
sobretudo, em dois aspectos: o problema de lidar com a morte, pois ha quem consiga
distanciar-se mais que outros de assistir a alguém morrer todos os dias sem ter efeitos
profissionais e pessoais na propria vida; e o facto de estes doentes ainda continuar a ter um
primeiro contacto tardio com estes cuidados, quando ja ndao ha muito que estes profissionais
possam fazer senao aliviar a dor fisica de uma morte eminente. Conclui-se que ainda persiste
uma resisténcia dos médicos de medicina geral, que seguem o historial destes doentes,
enviarem estes doentes - logo que se encontrem em fase avancada de uma doenca incuravel -
para a area paliativa, onde se podera entao dar as respostas adequadas a estes doentes.

Existe uma certa dicotomia entre a enfermagem e a medicina e as funcoes que cada
uma desempenha, e nestes cuidados desta equipa em especial, os enfermeiros validam o seu
trabalho como sendo essencial para aquela instituicdo e onde a médica se encontra num nivel
mais de vigilancia, e é a propria médica que valoriza o proprio trabalho de enfermagem,
denotando a forma como todos trabalham em equipa.

Concluindo esta analise, foi-nos assim permitido perceber de que forma estes
profissionais conseguiram reorganizar as suas orientacées académicas para trabalhar em
cuidados paliativos, com doentes terminais. Apenas a promocao de um modelo humanista e
dedicado podera dar a estes doentes toda a dignidade na hora da morte. A politica de saude
virada para estes cuidados ainda se defronta como sendo bastante redutora naquilo que se
pretende evidenciar em cuidados paliativos, no entanto com os novos programas dedicados a
estes cuidados, tal tende a ser reconsiderado.

No cessar desta analise, ndao se consomem os aspectos dignos de investigacdo que
emergem destes cuidados. Existem muitos mais pontos que poderao ser explicitados num futuro
proximo para sua reflexdo e aprofundamento de questdes. Outro aspecto que merece ser
ressalvado, é a desarticulacdo entre os cuidados paliativos e as outras formas de praticar
medicina, pois o facto de estes doentes lidarem tardiamente com estes cuidados nao nos
parece de todo favoravel, ndo so relativamente a uma boa accdo paliativa, como também
porque a medicina devia actuar toda em conjunto, numa articulacdo saudavel para conforto do
doente, que é o mesmo doente, seja em que especialidade médica for. O facto de isso
condicionar a entrada destes doentes nestes servicos, parece-nos um ponto bastante relevante
a reter. Resta-nos, por fim questionar em que medida estes cuidados e esta forma de praticar
medicina e cuidar das doencas terminais, levara também a um reencontro da morte nas
sociedades modernas - nao sé por parte dos médicos como também por toda uma sociedade que
tende em esconder a morte das suas vidas. As multidimensionalidade destes aspectos
enunciados ao longo da presente investigacao, nao deverao ser entendidos como absolutos pois

muito ainda ha para descobrir acerca destes cuidados, como analisar sociologicamente os
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doentes e percepcionar se se coadunam com o defendido por estes profissionais, contudo nao
faziam parte dos nossos objectivos. Contudo, espera-se que a evidéncia dos cuidados aqui

enquadrados tenha suscitado novas reflexdes para intervencoes posteriores.
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Anexo I. Decreto-Lei N° 101/2006 referente a Rede

nacional de Cuidados Continuados Integrados
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de infra-estruturas informaticas, de telecomunicacoes,
de servicos de consultoria e de apoio ao desenvolvimento
e operacionalizacdo dos varios sistemas de informacao
a instalar.

A transversalidade e dimensao destes projectos tor-
nam os procedimentos de adjudicacido mais complexos
e, portanto, mais morosos, uma vez que estdo varios
organismos envolvidos, cada um com as suas espe-
cificidades.

Em 2005, apenas foi possivel agilizar uma pequena
parte das experiéncias piloto que concretizam a imple-
mentacao progressiva da rede nacional de cuidados con-
tinuados, por forca das datas de aprovacio e publicagéo
do Decreto-Lei n.° 213/2005, de 9 de Dezembro, cujo
regime urge alargar agora a actividade da Coordenagao
Nacional para a Saide das Pessoas Idosas ¢ dos Cida-
daos em Situacao de Dependéncia.

Neste contexto, torna-sc conveniente adoptar, até
final do ano econémico de 2006, um regime de con-
tratagdo de empreitadas de obras publicas e de aquisicéo
de bens e servicos que combine a celeridade procedi-
mental exigida pela concretizacao dos referidos projec-
tos com a defesa dos interesses do Estado e a rigorosa
transparéncia nos gastos.

Este regime especial, ja adoptado noutras situagoes,
ird permitir o cumprimento dos objectivos calendari-
zados destas iniciativas estruturantes quc terao de estar
cumpridos no final de 2006.

Assim:

Nos termos da alinea @) do n.° 1 do artigo 198.° da
Constituicao, o Governo decreta o seguinte:

Artigo Unico
Regime excepcional e transitério

A contratacio de empreitadas de obras publicas e
a aquisicdo ou locacdo, sob qualquer regime, de bens
e servigos destinados ao desenvolvimento das experién-
cias piloto em execucdo e cumprimento dos objectivos
da Coordenacao Nacional para a Saide das Pessoas
Idosas e Cidadaos em Situacdo de Dependéncia, criada
pelo despacho n.° 23 035/2005 (2.2 série), de 17 de Outu-
bro, do Ministro da Satde, publicado no Didrio da Repii-
blica, 2.* série, n.° 214, de 8 de Novembro de 2005,
que funciona junto do Alto Comissariado para a Satide,
criado pelo Decreto Regulamentar n.° 7/2005, de 10 de
Agosto, cuja estimativa de custo global por contrato,
nao considerando o IVA, seja inferior aos limiares pre-
vistos para aplicacdo das directivas comunitérias sobre
contratacao publica podem realizar-se, durante o pre-
sente ano econdmico, com recurso aos procedimentos
por negociacao, consulta prévia ou ajuste directo.

Visto e aprovado em Conselho de Ministros de 6 de
Abril de 2006. —José Socrates Carvalho Pinto de
Sousa — Fernando Teixeira dos Santos — Anténio Fer-
nando Correia de Campos.

Promulgado em 19 de Maio de 2006.
Publique-se.
O Presidente da Repiblica, ANIBAL CAVACO SILVA.

Referendado em 22 de Maio de 2006.

O Primeiro-Ministro, José Socrates Carvalho Pinto de
Sousa.
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Decreto-Lei n.° 101/2006
de 6 de Junho

O efeito cumulativo da diminuicdo da mortalidade
¢ da natalidade tem-se traduzido, em Portugal, no pro-
gressivo envelhecimento da populagdo. O aumento da
esperanca média de vida, que se tem verificado em para-
lelo, espelha a melhoria do nivel de satide dos Por-
tugueses nos dltimos 40 anos.

Apesar de tal sucesso, verificam-se caréncias ao nivel
dos cuidados de longa duracao e paliativos, decorrentes
do aumento da prevaléncia de pessoas com doencas cro-
nicas incapacitantes. Estao, assim, a surgir novas neces-
sidades de saude e sociais, que requerem respostas novas
¢ diversificadas que venham a satisfazer o incremento
esperado da procura por parte de pessoas idosas com
dependéncia funcional, de doentes com patologia cro-
nica miiltipla e de pessoas com doenga incuravel em
estado avangado e em fase tinal de vida.

Tais respostas devem ser ajustadas aos diferentes gru-
pos de pessoas em situacao de dependéncia e aos dife-
rentes momentos e circunstancias da prépria evolugio
das doencas e situagoes sociais e, simultaneamente, faci-
litadoras da autonomia e da participacdo dos destina-
tarios e do reforco das capacidades e competéncias das
familias para lidar com essas situacoes, nomeadamente
no que concerne a conciliacao das obrigacocs da vida
profissional com o acompanhamento familiar.

Promover a funcionalidade, prevenindo, reduzindo ¢
adiando as incapacidades, constitui uma das politicas
sociais que mais pode contribuir para a qualidade de
vida e para a consolidacdo de uma sociedade mais justa
¢ solidéaria.

Neste ambito, o Programa do XVII Governo Cons-
titucional define como meta a instauragdo de politicas
de sadde, integradas no Plano Nacional de Saude, ¢
de politicas de seguranca social que permitam: desen-
volver acgdes mais proximas das pessoas em situacao
de dependéncia; investir no desenvolvimento de cuida-
dos de longa duracao, promovendo a distribuicdo equi-
tativa das respostas a nivel territorial; qualificar e huma-
nizar a prestacao de cuidados; potenciar os recursos
locais, criando servicos comunitdrios de proximidade,
e ajustar ou criar respostas adequadas a diversidade que
caracteriza o envelhecimento individual ¢ as alteragoes
de funcionalidade.

A prossecucao de tal desiderato pressupode a insti-
tuicio de um modelo de intervencdo integrado e ou
articulado da satde e da seguranca social, de natureza
preventiva, recuperadora ¢ paliativa, envolvendo a par-
ticipacdo e colaboracido de diversos parceiros sociais,
a sociedade civil e o Estado como principal incentivador.
Tal modelo tem de situar-se como um novo nivel inter-
médio de cuidados de satde e de apoio social, entre
os de base comunitaria e os de internamento hospitalar.

Neste contexto, pretende-se dinamizar a implemen-
tacdo de unidades e equipas de cuidados, financeira-
mente sustentaveis, dirigidos as pessoas em situagao de
dependéncia, com base numa tipologia de respostas ade-
quadas, assentes em parcerias publicas, sociais € pri-
vadas, visando contribuir para a melhoria do acesso do
cidaddo com perda de funcionalidade ou em situagao
de risco de a perder, através da prestacdo de cuidados
técnica e humanamente adequados. Estas unidades e
equipas devem assentar numa rede de respostas de cui-
dados continuados integrados em interligacdo com as
redes nacionais de saude e de seguranga social.



Cuidados Paliativos: percepcées e prdticas dos profissionais de saude do Servico de Medicina
Paliativa do Funddo

N.° 109 — 6 de Junho de 2006

DIARIO DA REPUBLICA — I SERIE-A

3857

Porque a concretizagio de tal objectivo implica a
devida ponderacao das solugdes mais ajustadas 2 actual
realidade, foi, pela Resolugdo do Conselho de Ministros
n.° 84/2005, de 27 de Abril, criada, na dependéncia do
Ministério da Satde, a Comissdo para o Desenvolvi-
mento dos Cuidados de Sadde as Pessoas Idosas e as
Pessoas em Situagdo de Dependéncia, com a incum-
béncia de propor um modelo de intervencio em matéria
de cuidados continuados integrados destinados a pessoas
em situagdo de dependéncia.

Foram ouvidos, a titulo facultativo, a Ordem dos
Meédicos, a Ordem dos Enfermeiros, a Federacio Nacio-
nal dos Médicos, a Federacio Nacional de Sindicatos
de Enfermeiros, o Sindicato Independente dos Médicos,
o Sindicato dos Fisioterapeutas Portugueses ¢ a Unido
das Misericérdias Portuguesas.

Foram ouvidas a Comissdo Nacional de Proteccio
de Dados e a Associacado Nacional de Municipios
Portugueses.

Assim:

No desenvolvimento do regime juridico estabelecido
pela Lei n.° 48/90, de 24 de Agosto, ¢ nos termos das
alineas a) e ¢) do n.° 1 do artigo 198.° da Constituicio,
0 Governo decreta o seguinte:

CAPITULO1

Disposicées gerais

Artigo 1.°
Objecto e ambito de aplicacio

1—E criada, pelo presente decreto-lei, a Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados, no
ambito dos Ministérios da Satide e do Trabalho e da
Solidariedade Social, adiante designada por Rede.

2— O presente decreto-lei aplica-se as entidades
integradas na Rede.

Artigo 2.°

Composi¢io da Rede

1 —A Rede é constituida por unidades e equipas
de cuidados continuados de satide, ¢ ou apoio social,
e de cuidados e acgoes paliativas, com origem nos ser-
vicos comunitdrios de proximidade, abrangendo os hos-
pitais, os centros de satide, os servigos distritais e locais
da seguranga social, a Rede Solidaria e as autarquias
locais.

2— A Rede organiza-se em dois niveis territoriais
de operacionalizagio, regional e local.

Artigo 3.°
Definigoes
Para efeitos do presente decreto-lei, entende-se por:

a) «Cuidados continuados integrados» o conjunto
de intervengdes sequenciais de satide e ou de
apoio social, decorrente de avaliacdo conjunta,
centrado na recuperacio global entendida como
0 processo terapéutico e de apoio social, activo
e continuo, que visa promover a autonomia
melhorando a funcionalidade da pessoa em
situagdo de dependéncia, através da sua rea-
bilitagdo, readaptacio e reinsercio familiar e
social;

b)

d)

~—"

&

h)

)]

D

n)

«Cuidados paliativos» os cuidados activos, coor-
denados ¢ globais, prestados por unidades e
equipas especificas, em internamento ou no
domicilio, a doentes em situacdo de sofrimento
decorrente de doenca severa e ou incurével em
fase avancada e rapidamente progressiva, com
0 principal objectivo de promover o seu bem-
-estar e qualidade de vida;

«Acgoes paliativas» as medidas terapéuticas sem
intuito curativo que visam minorar, em inter-
namento ou no domicilio, as repercussoes nega-
tivas da doenga sobre o bem-estar global do
doente, nomeadamente em situacido de doenca
irreversivel ou crénica progressiva;
«Continuidade dos cuidados» a sequenciali-
dade, no tempo e nos sistemas de satide e de
seguranga social, das intervencoes integradas de
saide e de apoio social;

«Integragdo de cuidados» a conjugacio das
intervengdes de satde e de apoio social, assente
numa avaliagdo e planeamento de intervencio
conjuntos;

«Multidisciplinaridade» a complementaridade
de actuagdo entre diferentes especialidades
profissionais;

«Interdisciplinaridade» a definicdo e assuncio
de objectivos comuns, orientadores das actua-
¢oes, entre os profissionais da equipa de pres-
tacdo de cuidados;

«Dependéncia» a situagdo em que se encontra
a pessoa que, por falta ou perda de autonomia
fisica, psiquica ou intelectual, resultante ou
agravada por doenca crénica, deméncia orga-
nica, sequelas pos-traumiticas, deficiéncia,
doenca severa e ou incurdvel em fase avancada,
auséncia ou escassez de apoio familiar ou de
outra natureza, nao consegue, por si so, realizar
as actividades da vida diria;

«Funcionalidade» a capacidade que uma pessoa
possui, em cada momento, para realizar tarefas
de subsisténcia, para se relacionar com o meio
envolvente e para participar socialmente:
«Doenga crénica» a doenga de curso prolon-
gado, com evolucio gradual dos sintomas ¢ com
aspectos multidimensionais, potencialmente
incapacitante, que afecta, de forma prolongada,
as funcoes psicoldgica, fisiolégica ou anatémica,
com limitacdes acentuadas nas possibilidades de
resposta a tratamento curativo, mas com even-
tual potencial de correccdo ou compensacio ¢
que se repercute de forma acentuadamente
negativa no contexto social da pessoa por ela
afectada;

«Processo individual de cuidados continuados»
o conjunto de informagao respeitante a pessoa
em situacao de dependéncia que recebe cuida-
dos continuados integrados;

«Plano individual de intervengio» o conjunto
dos objectivos a atingir face as necessidades
identificadas e das intervengoes dai decorrentes,
visando a recuperacio global ou a manutencio,
tanto nos aspectos clinicos como sociais;
«Servico comunitério de proximidade» a estru-
tura funcional criada através de parceria formal
entre instituicdes locais de saide, de seguranca
social e outras comunitérias para colaboracao
na prestacao de cuidados continuados integra-
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dos, constituido pelas unidades de satide fami-
liar, ou, enquanto estas nao existirem, pelo proé-
prio centro de satude, pelos servicos locais de
seguranca social, pelas autarquias locais e por
outros servicos publicos, sociais e privados de
apoio comunitario que a cle queiram aderir;
0) «Domicilio» a residéncia particular, o estabe-
lecimento ou a instituicdo onde habitualmente
reside a pessoa em situacdo de dependéncia.

Artigo 4.°
Objectivos

1 — Constitui objectivo geral da Rede a prestacido
de cuidados continuados integrados a pessoas que, inde-
pendentemente da idade, se encontrem em situacao de
dependéncia.

2 — Constituem objectivos especificos da Rede:

a) A melhoria das condicoes de vida e de bem-estar
das pessoas em situacao de dependéncia, através
da prestacao de cuidados continuados de satide
e ou de apoio social;

b) A manutencdo das pessoas com perda de fun-
cionalidade ou em risco de a perder, no domi-
cilio, sempre que mediante o apoio domicilidrio
possam ser garantidos os cuidados terapéuticos
€ 0 apoio social necessdrios a provisdo e manu-
tencao de conforto e qualidade de vida;

¢) O apoio, 0 acompanhamento e o internamento
tecnicamente adequados a respectiva situacio;

d) A melhoria continua da qualidade na prestacéo
de cuidados continuados de satude ¢ de apoio
social;

e) O apoio aos familiares ou prestadores informais,
na respectiva qualificacdo e na prestagdo dos
cuidados;

f) A articulacdo e coordenacdo em rede dos cui-
dados em diferentes servigos, sectores € niveis
de diferenciacao;

g) A prevencao de lacunas em servigos e equipa-
mentos, pela progressiva cobertura a nivel
nacional, das necessidades das pessoas em situa-
cao de dependéncia em matéria de cuidados
continuados integrados e de cuidados paliativos.

Artigo 5.°
Cuidados continuados integrados

1— Os cuidados continuados integrados incluem-se
no Servico Nacional de Satde e no sistema de seguranca
social, assentam nos paradigmas da recuperacio global
¢ da manutencdo, entendidos como o processo activo
e continuo, por periodo que se prolonga para além do
necessario para tratamento da fase aguda da doenca
ou da intervencao preventiva, e compreendem:

a) A reabilitacdo, a readaptaciio ¢ a reintegracio
social;

b) A provisio e manutencao de conforto e qua-
lidade de vida, mesmo em situagdes irrecu-
peraveis.

2 — A prestacao de cuidados paliativos centra-se no
alivio do sofrimento das pessoas, na provisao de conforto
e qualidade de vida e no apoio as familias, segundo
os niveis de diferenciacdo consignados no Programa

90

Nacional de Cuidados Paliativos, do Plano Nacional de
Saude.

CAPITULO II

Principios e direitos

Artigo 6.°
Principios

A Rede baseia-se no respeito pelos seguintes prin-
cipios:

a) Prestacdo individualizada e humanizada de cui-
dados;

b) Continuidade dos cuidados entre os diferentes
servicos, sectores e niveis de diferenciagio,
mediante a articulacdo e coordenagdo em rede;

¢) Equidade no acesso e mobilidade entre os dife-
rentes tipos de unidades e equipas da Rede;

d) Proximidade da prestacdo dos cuidados, através
da potenciacdo de servicos comunitdrios de
proximidade;

e) Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na
prestacao dos cuidados;

/) Avaliagio integral das necessidades da pessoa
em situagdo de dependéncia ¢ definicao peri6-
dica de objectivos de funcionalidade e auto-
nomia;

g) Promocao, recuperacdo continua ou manuten-
¢ao da funcionalidade e da autonomia;

h) Participacdo das pessoas em situacao de depen-
déncia, e dos seus familiares ou representante
legal, na eclaboracdo do plano individual de
intervencao e no encaminhamento para as uni-
dades ¢ equipas da Rede;

i) Participacio e co-responsabilizacio da familia
e dos cuidadores principais na prestacao dos

cuidados;
J) Eficiéncia e qualidade na prestagio dos cui-
dados.
Artigo 7.°
Direitos

A Rede assenta na garantia do direito da pessoa em
situacdo de dependéncia:

a) A dignidade;

b) A preservagao da identidade;

¢) A privacidade;

d) A informacao;

¢) A nao discriminagdo;

f) A integridade fisica e moral;

g) Ao exercicio da cidadania;

h) Ao consentimento informado das intervengdes
cfectuadas.

CAPITULO 111

Modelo e coordenacao da Rede

Artigo 8.°

Modelo de intervencao

A Rede baseia-se num modelo de intervengao inte-
grada e articulada que prevé diferentes tipos de unidades
e equipas para a prestacao de cuidados de saiide e ou
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de apoio social e assenta nas seguintes bases de
funcionamento:

a) Intercepgdo com os diferentes niveis de cuida-
dos do sistema de satide ¢ articulagdo prioritéria
com os diversos servigos e equipamentos do sis-
tema de seguranga social;

b) Articulagdo em rede garantindo a flexibilidade
e sequencialidade na utilizagdo das unidades e
equipas de cuidados;

c¢) Coordenacao entre os diferentes sectores ¢
recursos locais;

d) Organizagao mediante modelos de gestao que
garantam uma prestacdo de cuidados efectivos,
cficazes e oportunos visando a satisfacdo das
pessoas ¢ que favorecam a optimizagdo dos
recursos locais;

e) Intervencdo baseada no plano individual de cui-
dados e no cumprimento de objectivos.

Artigo 9.°
Coordenacao da Rede

1— A coordenagio da Rede processa-sc a nivel
nacional, sem prejuizo da coordenacdo operativa, regio-
nal e local.

2 — A coordenacao da Rede a nivel nacional € dcfi-
nida, cm termos de constituigdo e competéncias, por
despacho conjunto dos Ministros do Trabalho e da Soli-
dariedade Social e da Saide.

3 — A coordenacdo da Rede a nivel regional ¢ asse-
gurada por cinco equipas constituidas, respectivamente,
por representantes de cada administracdo regional de
satide e dos centros distritais de seguranca social, nos
termos a definir por despacho conjunto dos Ministros
do Trabalho e da Solidariedade Social e da Saude.

4 — A coordenagio da Rede aos niveis nacional e
regional deve promover a articulagao com 0s parceiros
que integram a Rede, bem como com outras entidades
que considerem pertinentes para o exercicio das suas
competéncias.

5 — A coordenagio da Rede a nivel local é assegurada
por uma ou mais equipas, em principio de ambito con-
celhio, podendo, designadamente nos concelhos de Lis-
boa, Porto e Coimbra, coincidir com uma freguesia ou
agrupamento de freguesias.

6 — As equipas coordenadoras locais sdo constituidas
por representantes da administracao regional de satde
¢ da seguranca social, devendo integrar, no minimo,
um médico, um enfermeiro, um assistente social e, facul-
tativamente, um representante da autarquia local.

Artigo 10.°
Competéncias a nivel regional

As equipas coordenadoras regionais articulam com
a coordenagdo aos niveis nacional ¢ local e asseguram
o planeamento, a gestdo, o controlo e a avaliagao da
Rede, competindo-lhes, designadamente:

a) Elaborar proposta de planeamento das respos-
tas necessarias e propor a nivel central os planos
de accdo anuais para o desenvolvimento da
Rede e a sua adequacdo periddica as neces-
sidades;

b) Orientar ¢ consolidar os planos orcamentados
de accao anuais e respectivos relatdrios de exe-
cucdo e submeté-los & coordenacado nacional;

¢) Promover formagio especifica e permanente
dos diversos profissionais envolvidos na pres-
tacdo dos cuidados continuados integrados;

d) Promover a celebracao de contratos para imple-
mentacio e funcionamento das unidades e equi-
pas que se propdem integrar a Rede;

e) Acompanhar, avaliar e realizar o controlo de
resultados da exccucdo dos contratos para a
prestagdo de cuidados continuados, verificando
a conformidade das actividades prosseguidas
com as autorizadas no alvard de licenciamento
e em acordos de cooperagio;

f) Promover a avaliacao da qualidade do funcio-
namento, dos processos e dos resultados das
unidades e equipas ¢ propor as medidas cor-
rectivas consideradas convenientes para 0 bom
funcionamento das mesmas;

g) Garantir a articulacao com e entre 0S grupos
coordenadores locais;

h) Alimentar o sistema de informacao que suporta
a gestdo da Rede;

i) Promover a divulgacdo da informacédo adequada
a populagdo sobre a natureza, niimero e loca-
lizagao das unidades e equipas da Rede.

Artigo 11.°

Competéncias a nivel local

A(s) equipa(s) coordenadora(s) local(ais) articula(m)
com a coordenagio a nivel regional, assegura(m) o
acompanhamento ¢ a avaliagao da Rede a nivel local,
bem como a articulacio e coordenacao dos recursos
¢ actividades, no seu dmbito de referéncia, competin-
do-lhes, designadamente:

a) Identificar as necessidades e propor a coorde-
nacdo regional acgbes para a cobertura das
mesmas;

b) Consolidar os planos orcamentados de accao
anuais, elaborar os respectivos relatorios de exe-
cugio e submeté-los a coordenacdo regional;

¢) Divulgar informacdo actualizada a populacio
sobre a natureza, numero e localizacao das uni-
dades e equipas da Rede;

d) Apoiar e acompanhar o cumprimento dos con-
tratos e a utilizacdo dos rccursos das unidades
e equipas da Rede;

¢) Promover o estabelecimento de parcerias para
a prestacio de cuidados continuados no respec-
tivo servico comunitario de proximidade;

f) Promover o processo de admissdo ou readmis-
sdo nas unidades e equipas da Rede;

g) Alimentar o sistema de informagao que suporta
a gestdo da Rede.

CAPITULO IV
Tipologia da Rede

Artigo 12.°

Tipos de servicos

1 — A prestacdo de cuidados continuados integrados
¢ assegurada por:

a) Unidades de internamento;
b) Unidades de ambulatdrio;
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¢) Equipas hospitalares;
d) Equipas domiciliarias.

2 — Constituem unidades de internamento as:

@) Unidades de convalescenca;

b) Unidades de média duracéo c reabilitagao;
¢) Unidades de longa duracdo e manutencao;
d) Unidades de cuidados paliativos.

3 — Constitui unidade de ambulatério a unidade de
dia e de promocdo da autonomia.
4 — Sao equipas hospitalares as:

a) Equipas de gestao de altas;
b) Equipas intra-hospitalares de suporte em cui-
dados paliativos.

5 — Sao equipas domiciliarias as:

a) Equipas de cuidados continuados integrados;
b) Equipas comunitarias de suporte em cuidados
paliativos.

SECCAO I

Unidade de convalescenga

Artigo 13.°
Caracterizacdo

1 — A unidade de convalescenca ¢ uma unidade de
internamento, independente, integrada num hospital de
agudos ou noutra instituicao, se articulada com um hos-
pital de agudos, para prestar tratamento € supervisao
clinica, continuada e intensiva, ¢ para cuidados clinicos
de reabilitacao, na sequéncia de internamento hospitalar
originado por situacao clinica aguda, recorréncia ou des-
compensacao de processo cronico.

2 — A unidade de convalescenca tem por finalidade
a estabilizacdo clinica e funcional, a avaliacao e a rea-
bilitagdo integral da pessoa com perda transitéria de
autonomia potencialmente recuperavel e que nao neces-
sita de cuidados hospitalares de agudos.

3 — A unidade de convalescenca destina-se a inter-
namentos com previsibilidade até 30 dias consecutivos
por cada admissao.

4 — A unidade de convalescenca pode coexistir simul-
taneamente com a unidade de média duracdo e rea-
bilitacdo.

Artigo 14.°
Servicos

A unidade de convalescenga assegura, sob a direccao
de um médico, designadamente:

a) Cuidados médicos permanentes;

b) Cuidados de enfermagem permanentes;

c) Exames complementares de diagndstico, labo-
ratoriais ¢ radiolégicos, proprios ou contra-
tados;

d) Prescricdo e administracao de farmacos;

e¢) Cuidados de fisioterapia;

Apoio psicossocial;
g) Higiene, conforto e alimentagao;
h) Convivio e lazer.
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SECCAO II
Unidade de média duragao e reabilitacao

Artigo 15.°
Caracterizacio

1 — A unidade de média duracdo ¢ reabilitacdo €
uma unidade de internamento, com espaco fisico pro-
prio, articulada com o hospital de agudos para a pres-
tagdo de cuidados clinicos, de reabilitacao e de apoio
psicossocial, por situacao clinica decorrente de recupe-
racdo de um processo agudo ou descompensagdo de
processo patoldgico crénico, a pessoas com perda tran-
sitéria de autonomia potencialmente recuperéavel.

2 — A unidade de média duracgio e reabilitacdo tem
por finalidade a estabilizagdo clinica, a avaliacdo ¢ a
reabilitacao integral da pessoa que se encontre na situa-
¢do prevista no nimero anterior.

3 — O periodo de internamento na unidade de média
duracdo e reabilitacido tem uma previsibilidade superior
a 30 ¢ inferior a 90 dias consecutivos, por cada admissao.

4 — A unidade de média duracdo e reabilitagdo pode
coexistir com a unidade de convalescenca ou com a uni-
dade de longa duragdo.

5 — A unidade de média duracio e reabilitacio pode
diferenciar-se na prestacao de cuidados clinicos, de rea-
bilitacdo e sociais a pessoas com patologias especificas.

Artigo 16.°
Servicos

A unidade de média duragdo e reabilitacao € gerida
por um técnico da drea de saude ou da drea psicossocial
¢ assegura, designadamente:

a) Cuidados médicos diarios;

b) Cuidados de enfermagem permanentes;

¢) Cuidados de fisioterapia e de terapia ocupa-
cional;

d) Prescricao e administracao de farmacos;

e) Apoio psicossocial;

f) Higiene, conforto e alimentagao;

g) Convivio e lazer.

SECCAO III

Unidade de longa duragao e manutengao

Artigo 17.¢
Caracterizagio

1 — A unidade de longa duracdo ¢ manutengao €
uma unidade de internamento, de caracter temporario
ou permanente, com espago fisico proprio, para prestar
apoio social e cuidados de satde de manutengao a pes-
soas com doencas ou processos cronicos, com diferentes
niveis de dependéncia e que nao retinam condigOes para
serem cuidadas no domicilio.

2 — A unidade de longa duracdo e manutengdo tem
por finalidade proporcionar cuidados que previnam e
retardem o agravamento da situacao de dependéncia,
favorecendo o conforto ¢ a qualidade de vida, por um
periodo de internamento superior a 90 dias consecutivos.

3 — A unidade de longa duragdo e manutencio pode
proporcionar o internamento, por periodo inferior ao
previsto no nimero anterior, em situacoes temporarias,
decorrentes de dificuldades de apoio familiar ou neces-
sidade de descanso do principal cuidador, até 90 dias
por ano.
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Artigo 18.°
Servicos

A unidade de longa duracdo e manutencdo € gerida
por um técnico da area de satde ou da drea psicossocial
e assegura, designadamente:

a) Actividades de manutengdo e de estimulacéio;

b; Cuidados de enfermagem didrios;

c¢) Cuidados médicos;

d) Prescri¢do e administracio de farmacos;

eg Apoio psicossocial;

f) Controlo fisidtrico periédico;

g) Cuidados de fisioterapia e de terapia ocupa-
cional;

h) Animacio sécio-cultural;

i) Higiene, conforto e alimentacio;

J) Apoio no desempenho das actividades da vida
didria;

) Apoio nas actividades instrumentais da vida
didria.

SECCAO IV
Unidade de cuidados paliativos

Artigo 19.°
Caracterizacio

1 — A unidade de cuidados paliativos € uma unidade
de internamento, com espaco fisico préprio, preferen-
temente localizada num hospital, para acompanha-
mento, tratamento e supervisao clinica a doentes em
situacao clinica complexa e de sofrimento, decorrentes
de doenga severa e ou avancada, incurdvel e progressiva,
nos termos do consignado no Programa Nacional de
Cuidados Paliativos do Plano Nacional de Saude.

2 — As unidades referidas no nimero anterior podem
diferenciar-se segundo as diferentes patologias dos
doentes internados.

Artigo 20.°

Servicos

A unidade de cuidados paliativos é gerida por um
mcdico e assegura, designadamente:

a% Cuidados médicos didrios;

b) Cuidados de enfermagem permanentes;

c) Exames complementares de diagnéstico labo-
ratoriais e radiolégicos, proprios ou contra-
tados;

d) Prescrigao e administragdo de farmacos;

e) Cuidados de fisioterapia;

f) Consulta, acompanhamento e avaliagio de doentes
internados em outros servicos ou unidades;

g) Acompanhamento e apoio psicossocial e espi-
ritual;

h) Actividades de manutencao;,

g Higiene, conforto e alimentagao;

J) Convivio e lazer.

SECCAO V

Unidade de dia e de promogao da autonomia
Artigo 21.°
Caracterizacio

1— A unidade de dia e de promogédo da autonomia
¢ uma unidade para a prestacdo de cuidados integrados

de suporte, de promogao de autonomia e apoio social,
em regime ambulatério, a pessoas com diferentes niveis
de dependéncia que néo retinam condi¢des para serem
cuidadas no domicilio.

2 — A unidade de dia ¢ de promog¢io da autonomia
deve articular-se com unidades da Rede ou com res-
postas sociais ja existentes, em termos a definir.

3 — A unidade de dia e de promocio da autonomia
funciona oito horas por dia, no minimo nos dias uteis.

Artigo 22.°

Servicos

A unidade de dia e de promocio da autonomia asse-
gura, designadamente:

a) Actividades de manutencio e de estimulacio;
b) Cuidados médicos;

¢) Cuidados de enfermagem periédicos;

d) Controle fisiatrico periddico;

e) Apoio psicossocial;

f) Animacao sdcio-cultural;

g) Alimentacao;

h) Higiene pessoal, quando necessaria.

SECCAO VI
Equipa de gestao de altas

Artigo 23.°

Caracterizacio

1 — A equipa de gestao de altas é uma equipa hos-
pitalar multidisciplinar para a preparacdo e gestdo de
altas hospitalares com outros servicos para os doentes
que requerem scguimento dos scus problemas de satde
€ sociais, quer no domicilio quer em articulacio com
as unidades de convalescenga e as unidades de média
duragdo e reabilitacdo existentes na area de influéncia
hospitalar.

2 — A equipa de gestdo de altas encontra-se sediada
em hospital de agudos e deve integrar, no minimo, um
médico, um enfermeiro e um assistente social.

Artigo 24.°

Servicos

A equipa de gestdo dc altas assegura, designada-
mente:

a) A articulacdo com as equipas terapéuticas hos-
pitalares de agudos para a programacio de altas
hospitalares;

b) A articulacao com as equipas coordcnadoras
distritais e locais da Rede;

¢) A articulacdo com as equipas prestadoras de
cuidados continuados integrados dos centros de
saude do seu ambito de abrangéncia.

SECCAO VII
Equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos
Artigo 25.°
Caracterizacio

1 — A equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
paliativos € uma equipa multidisciplinar do hospital de
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agudos com formacao em cuidados paliativos, devendo
ter espaco fisico préprio para a coordenacao das suas
actividades e deve integrar, no minimo, um médico, um
enfermeiro e um psicélogo.

2 — A equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
paliativos tem por finalidade prestar aconselhamento
diferenciado em cuidados paliativos aos servigos do hos-
pital, podendo prestar cuidados directos e orientacao
do plano individual de intervencdo aos doentes inter-
nados em estado avancado ou terminal para os quais
seja solicitada a sua actuacao.

Artigo 26.°

Servicos

A equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
paliativos assegura, designadamente:

a) Formacdo em cuidados paliativos dirigida as
equipas terapéuticas do hospital e aos profis-
sionais que prestam cuidados continuados;

b) Cuidados médicos e de enfermagem continuados;

¢) Tratamentos paliativos complexos;

d) Consulta e acompanhamento de doentes inter-
nados;

€) Assessoria aos profissionais dos scrvigos hos-
pitalares;

f) Cuidados de fisioterapia;

g) Apoio psico-emocional ao doente e familiares
e ou cuidadores, incluindo no periodo do luto.

SECCAO VIII

Equipa de cuidados continuados integrados

Artigo 27.°
Caracterizacio

1 — A equipa de cuidados continuados integrados ¢é
uma equipa multidisciplinar da responsabilidade dos cui-
dados de satde primadrios e das entidades de apoio social
para a prestacdo de servicos domicilidrios, decorrentes
da avaliacdo integral, de cuidados médicos, de enfer-
magem, de reabilitagio e de apoio social, ou outros,
a pessoas em situacdo de dependéncia funcional, doenga
terminal ou em processo de convalescenca, com rede
de suporte social, cuja situacdo nao requer internamento
mas que nao podem deslocar-se de forma auténoma.

2 — A avaliagdo integral referida no nimero anterior
¢ efectuada em articulacao com o centro de saude e
a entidade que presta apoio social.

3 — A equipa de cuidados continuados integrados
apoia-se nos recursos locais disponiveis, no ambito de
cada centro de saude, conjugados com 0s servicos comu-
nitarios, nomeadamente as autarquias locais.

Artigo 28.°
Servicos

A equipa de cuidados continuados integrados asse-
gura, designadamente:

a) Cuidados domicilidrios de enfermagem e médi-
cos de natureza preventiva, curativa, reabilita-
dora e accoes paliativas, devendo as visitas dos
clinicos ser programadas e regulares e ter por
base as necessidades clinicas detectadas pela
cquipa;
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b) Cuidados de fisioterapia;

¢) Apoio psicossocial e ocupacional envolvendo os
familiares e outros prestadores de cuidados;

d) Educacao para a saide aos doentes, familiares
e cuidadores;

e) Apoio na satisfacao das necessidades basicas;

f) Apoio no desempenho das actividades da vida
didria;

g) Apoio nas actividades instrumentais da vida
diéria;

h) Coordenacdo e gestdo de casos com outros
recursos de saude e sociais.

SECCAO IX

Equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos

Artigo 29.°
Caracterizagio

1 — A equipa comunitiria de suporte em cuidados
paliativos € uma equipa multidisciplinar da responsa-
bilidade dos servicos de satde com formagido em cui-
dados paliativos ¢ deve integrar, no minimo, um médico
e um enfermeiro.

2 — A equipa comunitiria de suporte em cuidados
paliativos tem por finalidade prestar apoio e aconse-
lhamento diferenciado em cuidados paliativos as equipas
de cuidados integrados ¢ as unidades de média e de
longa duracoes e manutengao.

Artigo 30.°
Servicos

A equipa comunitéria de suporte em cuidados palia-
tivos assegura, sob a direccao de um médico, desig-
nadamente:

a) A formacdo em cuidados paliativos dirigida as
equipas de satde familiar do centro de saude
e aos profissionais que prestam cuidados con-
tinuados domicilidrios;

b) A avaliagao integral do doente;

c¢) Os tratamentos ¢ intervengdes paliativas a doen-
tes complexos;

d) A gestdo e controlo dos procedimentos de arti-
culacao entre os recursos ¢ os niveis de saide
e sociais;

e) A assessoria e apoio as equipas de cuidados
continuados integrados;

f) A assessoria aos familiares ¢ ou cuidadores.

CAPITULO V

Acesso a Rede, ingresso e mobilidade

Artigo 31.°

Acesso a Rede

Sao destinatarios das unidades e equipas da Rede
as pessoas que se encontrem em alguma das seguintes
situacoes:

a) Dependéncia funcional transitéria decorrente
de processo de convalescenca ou outro;

b) Dependéncia funcional prolongada;

¢) Idosas com critérios de fragilidade;
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d) Incapacidade grave, com forte impacte psicos-
social;
e) Doenca severa, em fase avancada ou terminal.

Artigo 32.°

Ingresso na Rede

1— O ingresso na Rede ¢ efectuado através de pro-
posta das equipas prestadoras de cuidados continuados
integrados ou das equipas de gestdo de altas, na decor-
réncia de diagndstico da situacao de dependéncia.

2 — A admissao nas unidades de convalescenca ¢ nas
unidades de média duracgdo e reabilitacao é solicitada,
preferencialmente, pela equipa de gestao de altas na
decorréncia de diagnoéstico da situacao de dependéncia
elaborado pela equipa que preparou a alta hospitalar.

3 — A admissdao nas unidades de média duracio e
reabilitagdo €, ainda, determinada pela equipa coorde-
nadora local.

4 — A admissdao nas unidades de longa duracio e
manutencdo e nas unidades de dia e de promogao da
autonomia € determinada pela equipa coordenadora
local, na decorréncia de diagndstico de situacio de
dependéncia por elas efectuado.

5 — A admissao nas unidades de cuidados paliativos
€ nas equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados
paliativos ¢ determinada por proposta médica.

6 — A admissdo nas unidades de internamento
depende, ainda, da impossibilidade de prestacio de cui-
dados no domicilio e da ndo justificacdo de internamento
em hospital de agudos.

7 — A admissao nas cquipas de suporte em cuidados
paliativos € feita sob proposta, preferencialmente, das
equipas prestadoras de cuidados continuados integrados
dos centros de saide de abrangéncia ou das equipas
de gestdo de altas dos hospitais de referéncia da zona.

8 — A admissao nas equipas prestadoras de cuidados
continuados integrados ¢ feita sob proposta dos médicos
do centro de saide correspondente ou das equipas de
gestao de altas dos hospitais de referéncia da zona.

9 — Quando se preveja a necessidade de cuidados
de apoio social, a proposta € determinada pelo respon-
savel social da equipa de coordenacio local da referida
area.

Artigo 33.°
Mobilidade na Rede

1 — Esgotado o prazo de internamento fixado e nio
atingidos os objectivos terapéuticos, deve o responsavel
da unidade ou equipa da Rede preparar a alta, tendo
em vista o ingresso da pessoa na unidade ou equipa
da Rede mais adequada, com vista a atingir a melhoria
ou recuperagao clinica, ganhos visiveis na autonomia
ou bem-estar e na qualidade da vida.

2 — A preparacao da alta, a que se refere o niimero
anterior, deve ser iniciada com uma antecedéncia sufi-
ciente que permita a elaboracdo de informacio clinica
¢ social, que habilite a elaboragdo do plano individual
de cuidados, bem como a sequencialidade da prestacio
de cuidados, aquando do ingresso noutra unidade ou
equipa da Rede.

3 — A preparacdo da alta obriga que seja dado conhe-
cimento aos familiares, a instituicdo de origem e ao
médico assistente da pessoa em situagdo de depen-
déncia.

CAPITULO VI
Organizacao

Artigo 34.0
Organizacio

1 — As unidades da Rede sdo criadas por despacho
conjunto dos Ministros do Trabalho e da Solidariedade
Social e da Satde, mediante proposta da coordenacio
nacional da Rede, a partir da adaptacao ou reconversao
de estruturas ji existentes, ou a criar, e vocacionadas
para dar resposta cxclusiva a situagOes especificas de
dependéncia.

2 — As unidades ¢ equipas da Rede devem articular
com as unidades de tratamento da dor criadas segundo
as normas do Programa Nacional de Luta contra a Dor,
do Plano Nacional de Satide.

3 — Em funcio das necessidades, e com vista a racio-
nalizagdo e coordenacao dos recursos locais, as unidades
da Rede podem ser organizadas e combinadas de forma
mista, desde que asscgurem os espacos, equipamentos
e outros recursos especificos de cada resposta, sem pre-
juizo da cficaz e eficiente prestacdo continuada e inte-
grada de cuidados.

4 — As unidades da Rede, segundo as caracteristicas
¢ o volume de necessidades, podem diferenciar-se de
acordo com diferentes patologias e organizar-se inter-
namente segundo os graus de dependéncia das pessoas.

Artigo 35.°

Instrumentos de utiliza¢do comum

1 — A gestao da Rede assenta num sistema de infor-
magcao a criar por diploma proprio.

2 —E obrigatdria a existéncia, em cada unidade ou
servigo, de um processo individual de cuidados conti-
nuados da pessoa em situacdo de dependéncia, do qual
deve constar:

a) O registo de admisséo;

b) As informacoes de alta;

c¢) O diagnéstico das necessidades da pessoa em
situagdo de dependéncia;

d) O plano individual de intervencio;

e) O registo de avaliagio semanal e eventual afe-
ricao do plano individual de intervencdo.

3 — O diagnéstico da situacdo de dependéncia cons-
titui o suporte da definicio dos planos individuais de
intervencdo, obedecendo a um instrumento tnico de
avaliagdo da dependéncia, a definir por despacho con-
junto dos Ministros do Trabalho e da Solidariedade
Social e da Satde, de aplicacdo obrigatéria nas unidades
de média duragéo e reabilitacdo, nas unidades de longa
duragéo e manutencio ¢ nas unidades de dia e de pro-
mocao da autonomia.

4 — Os instrumentos de utilizagdo comum devem per-
mitir a gestdo uniforme dos diferentes niveis de coor-
denacdo da Rede.

Artigo 36.°

Entidades promotoras e gestoras

1 — As entidades promotoras e gestoras das unidades
e equipas da Rede revestem uma das seguintes formas:

a) Entidades publicas dotadas de autonomia admi-
nistrativa ¢ financeira, com ou sem autonomia
patrimonial;
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b) Instituicdes particulares de solidariedade social
e equiparadas, ou que prossigam fins idénticos:

¢) Entidades privadas com fins lucrativos;

d) Centros de satide do Servico Nacional de Satde.

2 — O disposto no ndmero anterior ndo prejudica
a gestdo de instituigdes do Servigo Nacional de Saude,
no seu todo ou em parte, por outras entidades, publicas
ou privadas, mediante contrato de gestao ou em regime
de convencdo por grupos de profissionais, nos termos
do Estatuto do Servico Nacional de Saude, aprovado
pelo Decreto-Lein.® 11/93, de 15 de Janeiro, ¢ de acordo
com o disposto no Decreto-Lei n.° 185/2002, de 20 de
Agosto.

Artigo 37.°

Obrigacoes das entidades promotoras e gestoras

Constituem obrigacoes das entidades previstas no
artigo anterior, perante as administragoes regionais de
saiide ¢ os centros distritais de seguranga social, as cons-
tantes do modelo de contratualizacio a aprovar e, ainda,
designadamente:

a) Prestar os cuidados e servicos definidos nos con-
tratos para implementagao e funcionamento das
unidades e equipas da Rede;

b) Facultar, as equipas coordenadoras da Rede,
0 acesso a todas as instalacdes das unidades e
equipas, bem como as informagdes indispensa-
veis a avaliacio e fiscalizacdo do scu funcio-
namento;

¢) Remeter & equipa coordenadora regional da
Rede os mapas das pessoas em situagdo de
dependéncia de forma anonimizada, por tipo-
logia de resposta, 0 quadro de recursos humanos
existentes nas unidades e equipas e o respectivo
regulamento interno, para aprovagao, até
30 dias antes da sua entrada em vigor;

d) Comunicar a coordenacio regional da Rede,
com uma antecedéncia minima de 90 dias, a
cessagio de actividade das unidades e equipas,
sem prejuizo do tempo necessdrio ao encami-
nhamento e colocacdo das pessoas em situacao
de dependéncia.

CAPITULO VII

Qualidade e avaliacdo

Artigo 38.°

Promogio e garantia da qualidade

Os modelos de promogéo ¢ gestdo da qualidade para
aplicagio obrigatoria em cada uma das unidades e equi-
pas da Rede sdo fixados por despacho conjunto dos
Ministros da Satde e do Trabalho ¢ da Solidariedade
Social.

Artigo 39.°
Avaliacao
As unidades e equipas da Rede estao sujeitas a um
processo periddico de avaliagdo que integra a auto-
-avaliacdo anual e a avaliacao externa, da iniciativa da
coordenacio regional, nos termos a regulamentar por

portaria do(s) ministro(s) competente(s) em razao da
matéria.
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CAPITULO VIII

Recursos humanos

Artigo 40.°

Recursos humanos

1 — A politica de recursos humanos para as unidades
e equipas da Rede rege-se por padroes de qualidade,
consubstanciada através de formagéo inicial e continua.

2 — A prestacio de cuidados paliativos obriga a for-
macao especifica.

3 — A prestacio de cuidados nas unidades e equipas
da Rede ¢é garantida por equipas multidisciplinares com
dotacoes adequadas a garantia de uma prestagao de
cuidados seguros e de qualidade nos termos a regu-
lamentar.

4 — As unidades e equipas da Rede podem, ainda,
contar com a colaboracao de voluntdrios devidamente
seleccionados, formados e enquadrados como presta-
dores de cuidados informais.

CAPITULO IX

Instalacoes e funcionamento

Artigo 41.°

Condigoes de instalagdo

As condicdes e requisitos de construgio ¢ seguranga
das instalagdes e das pessoas relativas a acessos, cir-
culaco, instalagdes técnicas e equipamentos e trata-
mento de residuos das unidades da Rede, bem como
os relativos a construcio de raiz ¢ a remodelagéo e
adaptacdo dos edificios, sio objecto de regulamentagao
por portaria do(s) ministro(s) competente(s) em razao
da matéria.

Artigo 42.°

Condicées de funcionamento

As condigdes e requisitos de funcionamento das uni-
dades e equipas da Rede sao objecto de regulamentagao
por portaria do(s) ministro(s) competente(s) em razao
da matéria.

CAPITULO X

Fiscalizacao e licenciamento

Artigo 43.°

Fiscalizac¢do e licenciamento

O regime de fiscalizagao e licenciamento € estabe-
Jecido em diploma proprio.

Artigo 44.°

Publicidade dos actos

1 — Compete as administragoes regionais de satde
¢ aos centros distritais de seguranca social promover
a publicacdo, nos 6rgios da imprensa de maior expansao
na localidade da sede da unidade ou equipa da Rede,
dos seguintes actos:

a) Concessio, suspensao, substitui¢do, cessagao ou
caducidade do alvaré;

b) Decisio do encerramento da unidade ou fim
da actividade da equipa.
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Anexo Il. Guides de Entrevistas

- Guidao de Entrevista ao Médico/Fundador do Servico de Medicina Paliativa do
Fundao

- Guido de Entrevista a Médica do Servico de Medicina Paliativa do Fundao
-Guides de Entrevista aos Enfermeiros do Servico de Medicina Paliativa do

Fundao
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Guido de Entrevista ao Médico/Fundador do Servico de Medicina Paliativa do Fundao

Caracterizacdo Social

Sexo: Idade:

Ha quantos anos terminou o curso?

Que curso tirou antes de ingressar em cuidados paliativos?
Onde?

Ha quanto tempo trabalha nestes servi¢os?

Tem alguma area de especializacdo? Se sim, qual?

Quais os servigos onde ja trabalhou, antes de chegar aos cuidados paliativos?

I — O médico e a instituicdo em si

1. Quais séo as linhas orientadoras que regem um servico de medicina paliativa?

2. Sente que estes cuidados sdo pouco valorizados pelos restantes sectores
hospitalares? (Em que sentido? O que poderia ser feito para mudar isso? E pela

comunidade onde esta inserido?)

3. Enguanto meédico/fundador da unidade de cuidados continuados no hospital do

Funddo, quais os maiores obstaculos que enfrentou ao nivel do proprio servi¢o?
4. E com o resto da comunidade hospitalar?
5. Sente que os cuidados paliativos sdo devidamente reconhecidos a nivel nacional?
6. Porque saiu daquela Unidade?

7. Sente que as politicas de salde existentes tém em conta a especificidade deste tipo

de cuidados?
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Il - O director(a) e a sua formacao

10.

11.
12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Em que fase da sua carreira profissional ingressou no servico de cuidados
paliativos? (A sua colocagdo neste servigo foi administrativa ou deveu-se a uma
escolha pessoal)

Considera que a sua formacdo académica o dotou das competéncias necessarias
para lidar com as situacdes tipicas dos cuidados paliativos? (Se ndo, onde sente que
residiu a principal falha)

Quais as principais diferencas que encontra nas fungGes do médico e do
enfermeiro, nos cuidados paliativos?

Teve alguma formacéo especifica em cuidados paliativos? Se sim, refira-me qual?
Sente que h& algum desfasamento entre aquilo que é incutido em meio académico
aos futuros profissionais de satde e aquilo que é a realidade profissional, referindo-
me principalmente aos cuidados paliativos?

Como avalia a actual socializacdo/aprendizagem médica nas faculdades de
medicina?

E critico em relagdo ao modelo biomédico ja comummente estabelecido em meio

hospitalar? Porqué?

Tendo em conta o Modelo Biomédico, considera a morte como um fracasso

médico?

111 — As especificidades dos cuidados paliativos

Qual é para si a principal caracteristica dos cuidados paliativos?

Quais sdo, no seu entender, os principais objectivos da medicina paliativa? (ou

refira-me pelo menos dois)
O que é, para si, qualidade de vida para doentes terminais?

Qual o papel que se espera que os cuidados paliativos venham a ter no &mbito da

sociedade contemporanea?

A que niveis se pode distinguir a medicina paliativa da medicina curativa, tanto em

termos de orientagdes tedricas, como em termos de praticas?
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21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

100

Paliativa do Fundédo

O que ¢ que pode ser definido como “sucesso” e “insucesso” em medicina

paliativa?

No seu entender, qual € o estado actual dos cuidados paliativos em Portugal? Quais

sdo 0s maiores constrangimentos? E os maiores desafios?

Considera que humanismo e tecnicidade (conhecimento cientifico) sdo conceitos

que na pratica ndo se podem conciliar? Porqué?

Enquanto médico/fundador deste servigo, quais 0s principais obstaculos que

enfrentava diariamente?

IV — O médico e os restantes profissionais de salide

Qual o espaco de reconhecimento que os cuidados paliativos tém no @mbito dos

cuidados médicos?

Quais sdo, para si, os valores essenciais que um médico em cuidados paliativos

deve ter?
Qual a importancia que atribui ao trabalho em equipa em cuidados paliativos?

Que profissional, no ambito do trabalho em equipa, tem um papel mais

determinante neste tipo de cuidados? Porqué?
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Guido de Entrevista ao Médico(a) do Servico de Medicina Paliativa do Fundao

Caracterizacdo Social do Médico

Sexo: Idade:

Ha quantos anos terminou o curso? Onde?

H& quanto tempo trabalha nestes servicos?

Tem alguma area de especializacao? Se sim, qual?

Quais os servicos onde ja trabalhou, antes de chegar aos cuidados paliativos?

l. O médico e a sua socializacdo na area da saude

29. Em que fase da sua carreira profissional ingressou no servico de cuidados
paliativos? A sua colocagéo neste servigo foi administrativa ou deveu-se a uma escolha
pessoal?

30. Considera que a sua formacao académica o dotou das competéncias necessarias
para lidar com as situacdes tipicas dos cuidados paliativos? Se ndo, onde sente que residiu
a principal falha?

31.  Teve alguma formacdo especifica em cuidados paliativos? Se sim, refira-me qual?
32.  Quais as principais diferencas que encontra nas funcGes do médico e do
enfermeiro, nos cuidados paliativos?

33.  Sente que ha algum desfasamento entre aquilo que é incutido em meio académico
aos futuros profissionais de satde e aquilo que é a realidade profissional, referindo-me
principalmente aos cuidados paliativos?

34. Como avalia a actual socializacdo/aprendizagem médica nas faculdades de
medicina?

35.  E critico em relagdo ao modelo biomédico ja comummente estabelecido em meio

hospitalar? Porqué?

36. Tendo em conta o0 Modelo Biomédico, considera a morte como um “fracasso”

médico?
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11 — As especificidades dos cuidados paliativos

37.  Qual é para si a principal caracteristica dos cuidados paliativos?

38.  Quais séo, no seu entender, 0s principais objectivos da medicina paliativa? (ou

refira-me pelo menos dois)

39.  Qual o papel que se espera que os cuidados paliativos venham a ter no ambito da

sociedade contemporanea?

40. A que niveis se pode distinguir a medicina paliativa da medicina curativa, tanto

em termos de orientacdes tedricas, como em termos de praticas?

41. O que ¢ que pode ser definido como “sucesso” e “insucesso” em medicina

paliativa?

42.  No seu entender, qual é o estado actual dos cuidados paliativos em Portugal?

Quais séo os maiores constrangimentos? E os maiores desafios?

43.  Considera que humanismo e tecnicidade (conhecimento cientifico) sdo conceitos

que na pratica ndo se podem conciliar? Porqué?

44.  Enquanto médico(a) deste servico, quais o0s principais obstaculos que enfrenta

diariamente?

111 — O médico e os restantes profissionais de satide

45.  Qual o espaco de reconhecimento que os cuidados paliativos tém no ambito dos

cuidados médicos?

46.  Quais sdo, para si, 0s valores essenciais que um medico em cuidados paliativos

deve ter?

47.  Qual a importancia que atribui ao trabalho em equipa em cuidados paliativos e em

que medida ele € plenamente conseguido?
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48.  Enquanto médico, pertencente a esta equipa, quais as maiores dificuldades que

encontra na intervencao da mesma?

49. Que profissional, no ambito do trabalno em equipa, tem um papel mais

determinante neste tipo de cuidados? Porqué?

1V — Os cuidados paliativos enquanto processo

50. Como é realizado o acompanhamento do doente? Em que fases intervém nesse

processo de acompanhamento?

51. O apoio ao doente é essencialmente fisico, ministrando ao doente os tratamentos
paliativos possiveis ou é, também, importante o apoio psiquico, procurando a estabilidade

emocional do doente?
52. O que é, para si, qualidade de vida para doentes terminais?

53.  Que mecanismos sdo accionados para manter essa qualidade de vida? Por parte de

quem?
54.  Até que ponto é possivel respeitar a vontade do doente? E dos seus familiares?
55.  Que tipo de contacto existe entre si e a familia do doente?

56.  Procura aferir que tipo de relacdo existe/ocorre entre o doente e seus familiares

mais proximos?

57.  Neste servico de medicina paliativa existe algum tipo de acompanhamento

especifico para os familiares proximos dos doentes aqui internados?
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Guido de Entrevista aos Enfermeiro(as) do Servi¢o de Medicina Paliativa do Fundao

Caracterizacado Social do Enfermeiro(a)

Sexo: Idade:

Ha quantos anos terminou o curso? Onde?

H& quanto tempo trabalha nestes servicos?

Tem alguma area de especializacao? Se sim, qual?

Quais os servicos onde ja trabalhou, antes de chegar aos cuidados paliativos?

1. O enfermeiro(a) e a sua socializacdo na area da saude

58. Em que fase da sua carreira profissional ingressou no servico de cuidados
paliativos? A sua colocagéo neste servigo foi administrativa ou deveu-se a uma escolha
pessoal?

59. Teve alguma formacéo especifica em cuidados paliativos ou aquela que obteve no

curso foi suficiente?

- Se sim, refira-me qual?

- Se ndo, de que modo considera que os cursos de enfermagem deveriam estar
uniformizados para atender as especificidades destes cuidados?

60. Quais as principais diferencas que encontra nas funcGes do médico e do
enfermeiro, nos cuidados paliativos?

61.  Sente que ha algum desfasamento entre aquilo que é incutido em meio académico
aos futuros profissionais de saude e aquilo que € a realidade profissional, referindo-me
principalmente aos cuidados paliativos?

62.  E critico em relacdo ao modelo biomédico ja comummente estabelecido em meio

hospitalar? Porqué?

63. Tendo em conta o0 Modelo Biomédico, considera a morte como um “fracasso”

meédico?
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Il — As especificidades dos cuidados paliativos

64.  Qual é parasi a principal caracteristica dos cuidados paliativos?

65.  Quais sdo, no seu entender, os principais objectivos da medicina paliativa? (ou

refira-me pelo menos dois)

66.  Qual o papel que se espera que os cuidados paliativos venham a ter no ambito da

sociedade contemporanea?

67. A que niveis se pode distinguir a medicina paliativa da medicina curativa, tanto

em termos de orientacBes tedricas, como em termos de préaticas?

68. O que é que pode ser definido como “sucesso” e “insucesso” em medicina

paliativa?

69. No seu entender, qual € o estado actual dos cuidados paliativos em Portugal?

Quais sdo os maiores constrangimentos? E os maiores desafios?

70.  Considera que humanismo e tecnicidade (conhecimento cientifico) sdo conceitos

gue na pratica ndo se podem conciliar? Porqué?

71.  Enquanto enfermeiro(a), quais os principais obstaculos que enfrenta diariamente?

11l — O enfermeiro(a) e os restantes profissionais de satide

72.  Qual o espaco de reconhecimento que os cuidados paliativos tém no ambito dos

cuidados médicos?

73.  Quais sdo, para si, os valores essenciais que um enfermeiro(a) em cuidados

paliativos deve ter?

74.  Qual a importancia que atribui ao trabalho em equipa em cuidados paliativos e em

que medida ele € plenamente conseguido?

75.  Enquanto enfermeiro(a), pertencente a esta equipa, quais as maiores dificuldades

que encontra na intervencdo da mesma?
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76. Que profissional, no ambito do trabalno em equipa, tem um papel mais

determinante neste tipo de cuidados? Porqué?

1V — Os cuidados paliativos enquanto processo

77.  Como é realizado o acompanhamento do doente? Em que fases intervém nesse

processo de acompanhamento?

78. O apoio ao doente é essencialmente fisico, ministrando ao doente os tratamentos
paliativos possiveis ou é, também, importante o apoio psiquico, procurando a estabilidade

emocional do doente?
79. O que é, para si, qualidade de vida para doentes terminais?

80.  Que mecanismos séo accionados para manter essa qualidade de vida? Por parte de

quem?
81.  Até que ponto é possivel respeitar a vontade do doente? E dos seus familiares?
82.  Que tipo de contacto existe entre si e a familia do doente?

83.  Procura aferir que tipo de relagdo existe/ocorre entre o doente e seus familiares

mais proximos?

84.  Neste servico de medicina paliativa existe algum tipo de acompanhamento

especifico para os familiares proximos dos doentes aqui internados?
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Sinopses da Médica/Directora e do Fundador do Servico

Dimensées

Indicadores

E. Directora /Médica

E. Fundador do Servico

Formagdo académica e
profissional dos

profissionais de saude

Conhecimento e
competéncias

adquiridas

“A de base nao. A que adquiri depois sim”.

“Sim e em lideranca também. Também fiz o curso de
lideranca e nao so6, alguns no ministério da salde, mas
também fui... enfim, na altura trabalhava na industria
farmacéutica, portanto a nivel de lideranca tenho alguma,
alguma formacao e, portanto isso, parecendo que nao,
também da uma certa ajuda”.

“Portanto, eu acho que aprendi muito, sei tratar doentes
porque também tinha que ter uma formacao muito forte em
cuidados intensivos, etc... portanto, na medicina interna
onde eu trabalhei muitos anos ali também no Fundao e
portanto, acho que tenho uma base de conhecimento
suficiente para... E depois aprendi muito com o tempo que la
estive e ajudei muito também a equipa (...) eu penso que
aprendi muito sobre a area dos cuidados paliativos, que tem
uma parte técnica, de saber tratar a dor, etc... mas tem uma
outra parte que nao € técnica, aprende-se no servico,
aprende-se com boas praticas, aprende-se com a experiéncia
e isso penso que tenho alguma, nao sou uma barra nisso,
nem pouco mais ou menos, mas penso que pronto, porque
foram muitos anos”.

Motivos para a

entrada no servico

“Nao digo obrigatoéria, mas... ndao, nao foi obrigatoria. (...)
E, portanto, foi uma opcao pessoal, realmente, porque eu
continuava a ter de trabalhar em dor, estava a continuar
no IPO a trabalhar em cuidados intensivos, portanto esta a
ver que tem tudo a ver. (...) e a possibilidade de eu vir
trabalhar numa area que me agrada, para a qual ja tinha
feito tanto esforco de formacao e que era, de alguma
maneira, também um desafio, porque vinha chefiar um
servico, foi uma decisao muito complicada...”

“Comecei porqué? Porque era médico, porque era
anestesista e portanto, tinha uma preparacao em tratamento
da dor especifica e porque entendia que um médico deve
estar, pela minha formacao, pela minha maneira de ver
estas questdes, que o médico deve envolver-se nesta...
portanto, o médico deve estar presente até ao fim enquanto
a pessoa esta viva e até manter-se um pouco depois por
causa do luto, isso é dos cuidados paliativos”.

Diferencas entre
meio académico e

profissional

“Nos paliativos nao noto muito isso... tem de haver uma
costumizacdo, uma adaptacao muito, por exemplo, o tipo
de doentes que nos podemos ter numa grande cidade, nao
sdo os mesmos doentes que nos temos aqui”.

“Pronto, € uma area que esta em construcao nao é. Pronto,
digamos que ainda ha, digamos uma certa, entre o classico
em que nao existem cuidados paliativos e aquilo que comeca
a ser feito, digamos que ha agora um processo de
normalizacao, de normalidade e pronto, havera digamos, ha
uma boa aceitacao da necessidade da formacao em cuidados
paliativos e portanto, penso que neste sentido as coisas
estdo a caminhar e que esta a haver progressos”.
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Dimensées

Indicadores

E. Directora /Médica

E. Fundador do Servico

Formacédo académica e
profissional dos
profissionais de saude

Modelo Biomédico

“E, porque € um modelo que incorpora muito pouco dos
aspectos psicoldgicos e incorpora muito pouco dos
aspectos socioeconomicos, se bem que os econdmicos,
enfim, sdo muito relativos, ndo é. (...) E. E muito focado. E
muito focado e depois, por outro lado... Isto faria sentido
num pais que tivesse uns cuidados de salde primarios
muito bons e que realmente cada vez que um doente fosse
a um hospital fosse fatalmente para resolver aquele
problema pontual e nds tivéssemos a certeza que o resto
estava tudo defendido e, enfim... precavido, mas nao é o
caso, ndo é. E mesmo a nivel dos nossos servicos temos um
problema que é, ha um desfasamento entre o que se
regista e quem lé o que se regista. Ou seja, nao ha um
modelo pratico funcional que diariamente nos va dando
uma visao global do doente pelo levantamento feito pelo
médico e, por exemplo, pelo enfermeiro. Este sistema de
registos de enfermagem, por um lado, e registos de
médico, por outro, é uma aberracdo, sejamos realistas,
nao é. Eu preciso de informacao dos enfermeiros, ok, mas
eles também precisam da minha informacao, nao é”.

“Tem de ser um modelo holistico ndo é. Portanto, o modelo
biomédico esta em digamos, o modelo biomédico... o modelo
biomédico nao é favoravel, isto é, tem que ser o modelo
biopsicossocial, portanto, do ser integral, modelo holistico
nao é. Tem que ser esse modelo que também esta, digamos,
a entrar mais nas faculdades, com a formacao dos alunos em
sociologia, antropologia, em arte da medicina, em filosofia,
portanto, ha todo um conjunto de doencas cronicas etc., ha
todo um conjunto de alteracdes que estao a modificar
digamos portanto, o modelo fisico, ndao é, o modelo bio-
médico, nao é adequado nesse sentido”.

Diferencas entre as
orientacées e praticas
em cuidados paliativos

e em cuidados agudos

Objectivos dos

cuidados paliativos

“A tal qualidade de vida dos doentes e uma boa morte, de
preferéncia”.

“E a qualidade de vida. E o alivio do sofrimento, a qualidade
de vida e é tornar, portanto, que o tempo que a pessoa vive
com uma doenca incuravel e, muitas vezes, com doencas
complicadas, que essa vida seja suportavel, que a pessoa
possa crescer do ponto de vista até espiritual (...) E portanto,
é nesse sentido... de qualquer modo eu digo que aquilo que é
importante é ndo realizar a medicina paliativa, os cuidados
paliativos dentro da medicina. E uma area como qualquer
outra, tem as mesmas regras, tem as mesmas coisas, e €
especifica dentro das suas especificidades. O doente esta
onde quer estar, a equipa presta cuidados onde o doente
esta, e utiliza as regras da medicina normais, isto é, nao faz
medicina futil, ndo faz encarnicamento terapéutico, nao faz
aquilo que nao tem sentido nenhum, faz aquilo que é util e
que é importante para a qualidade de vida”.
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Dimensées

Indicadores

E. Directora /Médica

E. Fundador do Servico

Diferencas entre as
orientacdes e praticas
em cuidados paliativos

e em cuidados agudos

Distincao entre
medicina paliativa e

curativa

“As orientacoes teodricas sao semelhantes, deveremos,
cada vez mais, ter alguma evidéncia daquilo que fazemos
e ndo termos uma medicina baseada na evidéncia como os
outros tém. E evidente que lidamos com aspectos que tém
alguma dificuldade de ser medidos e comparados. De um
doente que esta numa fase de agravamento da sua doenca
e no final da vida as vezes ndao tém a mesma vontade de
estar a responder a questionarios prolongados de, como
sao utilizados para medida de bem-estar noutras fases da
vida. (...) Portanto, a medicina baseada na evidéncia que
se usam nhuns casos, aqui nao temos a grande
possibilidade. As convicgdes pessoais, politicas, religiosas
e culturais sdao muito importantes na forma como as
pessoas vivem tudo, inclusivamente nestas fases finais da
vida. Portanto, nos temos também alguma dificuldade em
entendé-las todas. Eu acho que a nossa grande arte sera,
acima de tudo, sabé-las respeitar e ndo nos impormos, isso
€ uma coisa que os médicos tém uma certa dificuldade em
fazer, e eu acho que as pessoas que trabalham em
paliativos tém de fazer um treino muito grande de
simplicidade, quase de se renderem a que ali sao uma
peca na engrenagem, nao sao propriamente ‘a’ peca, que
€ uma mania que as pessoas muitas vezes, muitas vezes
tém”.

“Pronto, a doenca é cronica, obrigatorio é a continuidade,
ndao ha rupturas, deve haver uma interligacdo entre a
medicina curativa e a medicina paliativa e depois sabe
aquele esquema nao é, a medicina curativa vai desaparecer,
isto €, nos na fase final dos doentes ndo fazemos transfusdes
que se faz na medicina curativa, ndo fazemos antibioticos
praticamente, nao fazemos... portanto, isto é, elementos de
terapéutica curativa vao desaparecendo e ficam os cuidados
paliativos. Mas sao a mesma medicina, uma medicina que
deve ser, e que pronto, ndo é uma medicina virada de costas
de modo nenhum, é uma medicina que, portanto, que
colabora, porque o doente tem uma doenca e vai
beneficiando da medicina que precisa, portanto, os cuidados
que precisa dentro da medicina, nao é”.

Conciliacao entre

teoria e pratica

“Sao completamente conciliaveis. Até se dao muito bem”.

“Com certeza, nds nao podemos ser contra o humanismo. A
ciéncia é fundamental, digamos que, o desenvolvimento da
medicina curativa é absolutamente fundamental e é essa
uma das grandes potencialidades da medicina. Agora, nao se
resume a isso, e nao deve ser exclusivo. E portanto, deve
haver uma complementaridade, isto é, a medicina o que é, é
medicina preventiva, é medicina curativa, a reabilitacdo e a
paliacdo. Isto é que é a medicina, ndo é sé a cura...”
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Dimensées

Indicadores

E. Directora /Médica

E. Fundador do Servico

As especificidades dos

cuidados paliativos

Principais obstaculos

a pratica

“Até agora, os maiores obstaculos que nos tinhamos era,
na maioria dos casos, conseguir por os doentes que ainda
tém possibilidade de vida, de relacao e de viver nas suas
proprias casa, de os devolver as suas proprias casas. Ha
uma medicalizagdo muito grande da morte... ha uma
libertacdo muito grande das familias das suas
responsabilidades. As pessoas acham que o Estado é que é
responsavel por tudo o que nao corre bem...”

“Nos tivemos algumas dificuldades, elas tém a ver muito de
facto, com esta visdao depreciativa de que determinados
doentes nao sao tao importantes, ou nao valem tanto, ou
pronto, é uma maneira de pensar. Eu tenho ai outra maneira
que é assim, eu assisti por exemplo, a doentes que eram de
cuidados paliativos, portanto, doentes obrigatoriamente de
cuidados paliativos, mas porque eram pessoas ricas, pessoas
influentes...”

“... enquanto pude lutar, manter aquilo, muito bem, quando
vi que as coisas ja estavam perdidas, ja nao tinha mais
hipdtese de manter-me ali, porque as coisas tinham sido
feitas com muita sacanice, muita misturada e eu acabei por
sair, isto é.. o problema é muito de uma cultura, a que
existe, virada para a medicina curativa”.

Relagoes
profissionais com a

equipa

“Os enfermeiros, os enfermeiros sao os que agarram nisto
tudo. Porque sao os que estao mais tempo com eles, sao
eles que estao ca sempre, sao eles que nao podem falhar
em nada, sao eles que depois chamam o auxiliar, sao eles
que passam a informacao ao médico. (...)perceber toda a
dinamica, perceber os problemas da noite, os problemas
da alimentacédo, a que horas é que vem a comida, o tipo
de comida, sao eles que tém de ver essas coisas todas, a
roupa que os doentes gostam de vestir, gostam de estar
penteados ou nao gostam de estar penteados... Eu acho
que os enfermeiros sao pedras fulcrais da estrutura
deste...”

“Todos sao importantes, portanto, cada um deve ter, deve
exercer as suas competéncias, pronto uma equipa de
cuidados paliativos que trabalha de wuma forma
interdisciplinar, isto é, € uma equipa multidisciplinar porque
tem varios profissionais e depois trabalha
interdisciplinarmente, isto é, portanto, por isso é que tem
de fazer reunies, etc... passam 0s seus conhecimentos uns
para os outros, depois cada um exerce a sua competéncia”.
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Dimensées

Indicadores

E. Directora /Médica

E. Fundador do Servico

As especificidades dos

cuidados paliativos

Valores essenciais

“Eu acho que realmente tem que ser tecnicamente uma
pessoa capaz, ter conhecimentos, porque isso é
fundamental, mas acima de tudo tem de ser uma pessoa
holistica, humanistica, que consegue olhar para o doente
como uma pessoa Unica e tentar ir ao encontro das suas
necessidades de forma muito personalizada, muito Unica...
€ um bocadinho isso, para isso tem mesmo de trabalhar
em equipa prestando atencao aos detalhes...”

“Sao os mesmos de qualquer médico. Portanto, a minha
forma de falar nisso é sempre a mesma: é o doente nao pode
ser discriminado, o doente tem sempre o mesmo valor. Seja
pobre, seja rico, seja pequeno, seja grande, o médico nao
pode discriminar, nao pode discriminar o doente para
prestar os seus cuidados. O doente ¢é o doente e é de acordo
com a necessidade do doente que... portanto, e o médico
tem que ter os mesmos valores que tem na medicina, quer
dizer, o médico € o mesmo. Portanto, a medicina ou as
profissoes de salde, portanto, a enfermagem, a psicologia, a
sociologia, todas as profissdes que se dedicam a saude tém
de ter os mesmos principios, ndo ha diferencas. Porque isso
ia introduzir um factor de discriminacao que era mau, ou ia
pender para o lado dos cuidados paliativos prejudicando os
outros, ou pende para os outros dos cuidados paliativos, nao
ha necessidade. Por isso, € que um servico no hospital tem
toda a importancia e sempre defendi isso. E so trabalhava,
mantendo o servico de medicina paliativa no Centro
Hospitalar Cova da Beira. Porque ao passar para a REDE e
aquelas confusodes, isso para mim era a discriminacao dos
doentes, e depois eram discriminados os profissionais... eu
pessoalmente, nao deixava, também tinha os meus
pergaminhos, nao ia nessa cantiga, era assim, depois a
equipa passa a ter, e eu ali também era discriminado,

passava a ser um... e isso nao, penso que a resposta...”
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Dimensodes Indicadores E. Directora /Médica E. Fundador do Servico

“A partida, desde a fase de assessment, como é que a
gente diz... de avaliacdo, em que sao detectadas, enfim,
quais sao as dificuldades, os problemas que vém nao
controlados, sintomas, problemas psicoldgicos,
dificuldades sociais ou familiares, tentamos fazer
rapidamente e numa fase muito inicial um levantamento
de todas essas dificuldades, a partir dai estabelecemos um
plano de accdo, o que é que aqui € prioritario corrigir, e
quando os doentes podem, isso é discutido com eles, eu

Modos como se falo isso com eles, “Estou a ver aqui a dor, a prisdo de
percepciona o apoio ventre, nd dorme, o que é que para si & mais
importante”. E importante que o doente perceba que isto

ao doente em Acompanhamento | tem um projecto, ¢ um plano e que vai ser levado a cabo.
cuidados paliativos Depois ndés fazemos a nossa intervencdo, em termos

terapéuticos, articulada realmente com a enfermagem e
no fundo as vitorias vamo-las considerando de todos...”

“No fundo, tem de haver um bom levantamento inicial,
pode nao ser a correr no primeiro dia, as vezes, cansam-se
muito e tem de ser um bocadito aos poucos, ver o que é
que é mais importante, hierarquizar as coisas, estabelecer
prioridades, estabelecer objectivos e definir em quanto
tempo mais ou menos, € que a gente tem que por isto na
ordem, e no6s tudo o que seja mais de trés dias para
estabilizar um doente ja nos parece muito”.
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Dimensées

Indicadores

E. Directora /Médica

E. Fundador do Servico

Modos como se
percepciona o apoio
ao doente em

cuidados paliativos

Qualidade de vida

“Sintomas controlados, mimo, atencao, compreensao
pelas suas dificuldades inclusivamente pelas tais
psicologicas, valorizacao dos seus sentimentos, valorizagao
das suas ideias, mesmo religiosas ou nao religiosas,
respeito por isso... por isso tudo e de preferéncia, enfim,
algum equilibrio em relacdo ao contexto familiar anterior
ou a sua existéncia prévia, acima de tudo, essa
compreensao em conjunto”.

“Digamos que, podiamos dizer que, como é que melhoramos
essa qualidade de vida? Isto é, actuando no sofrimento que
esta presente, quer no doente quer na familia, sofrimento
que tem, que é influenciado pela doenca, pela parte fisica,
é influenciado pelas questoes sociais, pelos problemas
sociais que se levantam nessa altura e pelas questoes
espirituais, e portanto, nos pretendemos aliviar, controlar,
tornar o sofrimento ou ir muda-lo se possivel para que a
pessoa tenha qualidade de vida... possivel. E é isso, esse é
que é o objectivo”.

“A qualidade de vida é, portanto, € a vida que o doente
entende que merece ser vivida, que tem sentido e que os
problemas, em que os problemas estao controlados, em que
ha intervencédo nos problemas (...) A qualidade de vida passa
por o doente manifestar as suas preferéncias, as suas
necessidades e a equipa resolver esses problemas, nao é. E a
qualidade de vida é de cada um, nao é aquilo que eu digo
como elemento da equipa que a qualidade (...) O doente é
que sabe qual é, e a familia € que sabem qual é a qualidade
de vida que tém”.

Vontade do doente

“E, é, é. E possivel. E evidente que s6 nao respeitamos
coisas quando elas sao, digamos, contra todas as regras,
ou seja, as vezes ha familias, sobretudo... os doentes nao
tanto, mas as familias vém com aquela furia de exames,
que infelizmente... esta generalizada neste pais”.

Relacdo com a

familia

“Full-time, full-time é”.

“Isso € um assunto, eu nao diria que é o primeiro, o mais
importante, mas é logo, logo a seguir, é logo, logo a
seguir, porque a familia pode ser a fonte do maior bem-
estar ou da maior instabilidade do doente. E se nds nao
percebermos isso desde logo, e se negligenciarmos isso,
estamos a perder o controlo de uma situacao que nao é
desejavel... (..) A familia é parte integrante da
terapéutica”.
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Indicadores

E. Directora /Médica

E. Fundador do Servico

A valorizacao destes
cuidados a nivel

nacional

Estado actual destes

cuidados

“Primitivo. A questao pratica é, no6s temos poucos técnicos
em Portugal. Temos falta de médicos, ponto. Também os
temos mal distribuidos, sabemos, mas a verdade é que nao
ha medidas nenhumas que estejam a ser levadas a cabo
para conseguir que essa distribuicao seja melhor.
Portanto, isso é uma inibicdo, primeiro. Depois, os
cuidados paliativos sao considerados nesta altura como
uma... eu diria mais-valia, nao sao uma especialidade, nao
sdao uma graduacdo, nao sao nada, portanto sao uma
capacidade pura e simples dos profissionais que, por
exemplo, aos enfermeiros nao lhes valorizam nada a
carreira deles e a nos tampouco, quer dizer, no meu caso
sim, porque acabaram por precisar de alguém com
diferenciacao e foram a procura de alguém que a tivesse e
o facto de eu a ter foi diferenciador, pois, “ok, porreiro”,
mas, quer dizer, é evidente que.. esse é um
constrangimento, nao termos pessoas. Portanto,
fatalmente qualquer politica de salde deveria apostar e
investir nos cuidados paliativos, mas por outro lado
também ha uma inibicdo que é, nds em Portugal para
criarmos qualquer coisa fazemos sempre tudo, tipo, hotéis
de sete estrelas, quer dizer, em Portugal ndo ha coisas
de... primeira, segunda, terceira categoria, nao, tem de
ser tudo top. A conta disso, ha uma inibicdo grande... em
comecar”

“O Estado da mais valor, cada vez mais, porque percebe
que em termos econdémicos é uma mais-valia. Eu julgo que
algumas pessoas ja estdo sensibilizadas, porque basta
terem dois ou trés casos nas familias e percebem... E um
bocadinho assim. E isto vai passar muito por.. um
bocadinho por isso, ou seja, quando as pessoas comecarem
a perceber a vantagem, comecam a sentir a necessidade.
Entdo nds também ndo podemos estar a criar a
necessidade quando nao temos capacidade de resposta,
isto € um ciclo vicioso, nao é”.

“Portanto, os cuidados paliativos sao uma necessidade
absolutissima, sdao uma resposta também a questdo
econdmica, porque nao € possivel manter, porque estes
doentes acabam por fazer alguns cuidados que sao muito
mais caros, muito mais inadequados do que os cuidados
paliativos, portanto, sdo uma resposta também, portanto
uma resposta civilizacional, € uma resposta necessaria a,
pronto... a sociedade e além disso sao também uma forma de
algum modo, digamos ajudar a controlar os custos
disparatados ou disparate, se quiser, em vez de disparatado,
disparates em que estamos relativamente a medicina
curativa aplicada a medicina cronica, ndao é, aos doentes
cronicos”.
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Dimensées

Indicadores

E. Directora /Médica

E. Fundador do Servico

Organizacao do

servico

Linhas orientadoras

“0O servico sofreu recentemente alteracées e instrucoes de
alteracdes porque passamos para o dobro das camas - de
10 para 20 - e estamos nesta altura incluidos na Rede
Nacional de Cuidados Continuados de que os paliativos
fazem parte. Portanto eu nao vou falar sequer desta nova
fase, porque esta nova fase vai ser instituida a partir de
agora, ainda nem sequer recebemos instrucées nesse
sentido. Estamos naquela fase cinzenta, nao é”.

“As linhas orientadoras sao as linhas orientadoras
universais dos cuidados paliativos, de respeito pelo
doente, de promocao da sua qualidade de vida... o que faz
logo que tenha de haver uma abordagem muito pessoal,
como esta implicito, temos aqui doentes desde os doentes
mais tipicos da regiao, pessoas que trabalharam sempre no
campo, alguns que sdo pastores, que querem voltar a fazer
as mesmas coisas que sempre fizeram. Temos pessoas,
pelo contrario, ja com actividades muito mais do foro
intelectual que... que tém fisicamente menos energia,
menos vontade de fazer coisas e que tém mais vontade de,
pelo contrario, manter outro tipo de actividades. Nos o
que queremos promover junto de cada um deles é que
vivam o resto da sua vida o mais adequadamente possivel
aos seus gostos e as suas possibilidades. E, portanto,
fazemos tudo no sentido do controlo dos sintomas desses
doentes, e também do apoio psicoldgico aos doentes e as
familias para promover, realmente, essa qualidade de vida
que nds queremos... de que queremos falar, nao é”.

“As linhas orientadoras, do meu ponto de vista, sao estas: os
cuidados paliativos (sabe a definicao), sao os cuidados totais
nao é, portanto, fisicos, psicoldgicos, sociais, espirituais...
fisicos relacionados com a doenca, e os outros que sao
decorrentes da doenca que sao dirigidos, aplicados se
quisermos, ao doente e a familia, aos amigos, as pessoas que
lidam com o doente... nestas 4 vertentes e que se aplicam,
portanto, a doencas graves, incuraveis e que se aproximam
da sua fase em que o doente que sofre essa doenca, se
aproxima da fase final da vida, provocada pela doenca nao
é, a morte vai acontecer devido a doenca, essa doenca.
Portanto, sdo cuidados especificos, porque uma vez que a
doenca esta diagnosticada, uma vez que, portanto, a
direccao dos cuidados passa a nao a ser para a cura da
doenca, para o diagndstico e cura da doenca, mas para o
controle dos sintomas e dos problemas que as pessoas tém,
portanto, isto é, aquilo que lhes pretende, entdao é a
qualidade de vida do doente que vive com aquela doenca,
portanto o doente e da familia, que vive com aquela doenca,
sabendo que é possivel actuar nas manifestacdes que a
doenca traz, nao é. (..) Portanto, eu diria que as
caracteristicas fundamentais sdo: locais, que os doentes e as
familias aceitem e queiram, para que os doentes possam
viver esse tempo e onde possam ser aplicados os
tratamentos e os cuidados necessarios com a colaboracao de
uma equipa especializada”.
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Dimensées

Indicadores

E. Directora /Médica

E. Fundador do Servico

Organizacgao do

servico

Lista de espera

“Até agora nao tem existido. E temos tentado ir
respondendo... Se bem que ha alturas, isto nao é
previsivel...Ou seja, ha alturas em que conseguimos ter
camas livres e até ter vagas, ha outras alturas em que
temos mais do que os doentes que aqui estao. Antes
tinhamos a capacidade de 10 e pediamos camas
emprestadas ao servico do lado para tentar, enfim... E
alguns em casa, compensados com equipa de apoio
domiciliario... para tentar que nao estejam, enfim, em
sofrimento, porque nao havia capacidade para os receber.
Nem sequer tinhamos propriamente uma lista de espera,
porque, tirando a nivel hospitalar que os doentes estavam
desreferenciados, e nos tinhamos a listinha para os poder
acolher, porque depois la fora - como imagina - se nds nao
respondemos, as pessoas tentam ir para outros sitios e
tentam obter respostas doutros sitios que estejam vagos.
Portanto, foi assim que se trabalhou até agora. A partir de
agora - como imagina - vai mudar tudo”.

Critérios de

admissao

“Ja ultrapassamos a questao dos doentes oncologicos, ja
aceitamos os doentes desde que sejam doentes de
paliativos... Se bem que nds ndo escrevemos ainda, porque
estavamos exactamente na fase de rever o regulamento
geral do servico e de o escrever e por na prépria intranet e
tudo isso, quando fomos, enfim, confrontados com esta
questao de ir ou nado ir para a REDE. E, a partir dai,
fizemos um certo stand-by nas nossas diligéncias para
perceber, entdo, se afinal vamos para a REDE, os critérios
ja vao ser os da REDE, ja deixam de ser nossos...Estamos
aqui a queimar as pestanas a escrever uma coisa que daqui
a dois meses vai para o caixote do lixo, portanto, nesta
altura os critérios sdao os critérios da REDE e cuidados
paliativos sao todos os doentes, independentemente da
etiologia de base, desde que estejam numa fase avancada
com uma doenca, enfim, sem cura clinica”.
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Sinopses dos Enfermeiros 1,2 e 3

Dimensédes

Indicadores

E. 1 - Enfermeiro

E. 2 - Enfermeiro

E. 3 - Enfermeira

Formacao académica e profissional dos profissionais de saude

Conhecimento e competéncias adquiridas

“Eu penso que a formacao que os enfermeiros tém,
contrariamente ao que as pessoas possam pensar e
que se faca muita formacao, tem um bom suporte
de formacao em cuidados paliativos. Os cuidados
paliativos para os enfermeiros ndo é uma coisa
nova, quem esta atento aos cursos, quem estuda, e
quem se dedica, apercebe-se que em todas as
areas por onde a gente passa pode-se fazer
cuidados paliativos e embora haja algumas
diferencas daquilo que é o apelo ao cuidado
paliativo, ao respeito pela personalizacao dos
cuidados, os enfermeiros sao altamente treinados
para isso. Eu proprio na especialidade que
desenvolvi consegui percepcionar e desenvolver
algumas interpretacées de algumas afeccoes que
os doentes possam ter, o que muito me ajudou. Ao
longo deste percurso todo, tenho feito muita
formacao em termos de congressos, inclusivamente
tenho sido formador, tive alguma experiéncia
também como professor, e que de uma certa forma
ou de outra, a gente tem enriquecido”.

“Sim exactamente, nao fiz pos-graduacao porque
tenho uma especialidade e acho que a minha
especialidade da resposta cabal aos cuidados
paliativos. Tenho o curso superior, bacharelato em
enfermagem, licenciatura com especializacao, e a
conjugacao dos varios conhecimentos e do
desenvolvimento da pratica permite-me estar
perfeitamente a vontade nesta area”.

“Nao foi suficiente, mas também nao tive
mais formacao”.

“Eu penso que ja estao. E eles agora ja tém
esta vertente no curso”.

“Com os colegas. Foi, e acima de tudo
também, com a experiéncia dos colegas que
ja estavam e fui fazendo nesse primeiro ano,
algumas formagbes internas a nivel
hospitalar”.
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Dimensédes

Indicadores

E. 1 - Enfermeiro

E. 2 - Enfermeiro

E. 3 - Enfermeira

Formacgao académica e profissional dos profissionais de saude

Motivos para a entrada no servico

“Ingressei nos cuidados paliativos quando foi criada
a Unidade da Dor, portanto fui dos primeiros
enfermeiros a integra-la, isto em 92. E a partir dai,
foi quando se desenvolveu todo o inicio da
medicina paliativa. (...) Na altura, nao pode-se
dizer que tenha sido uma escolha pessoal, foi uma
escolha porque o servico que dava assisténcia a
Unidade da Dor era o servico de Cirurgia e nods
enfermeiros estavamos integrados nesse servico e
éramos colocados la. A escolha pessoal veio
também depois da especialidade, como sabe, a
salde mental e psiquiatrica é uma area que tem
todo o cabimento dentro da medicina paliativa,
dentro dos cuidados paliativos porque as pessoas
tém muitas alteragdoes emocionais e entendeu o
enfermeiro-director da altura (embora eu tivesse
ligado também aos toxicodependentes e alcodlicos)
que seria uma area de apostar num enfermeiro”.

“Nao, sempre gostei deste servico, teve de
ser”.

“Eu nao conhecia, nao tinha sequer contacto
algum com os cuidados paliativos. Alias, ha
10 anos quase ninguém tinha... muito menos
em Portugal também, era a Unidade da Dor
na altura, porque foi o Dr. Lourenco que
criou porque ninguém conhecia o que é que
eram os cuidados paliativos. E quando fiz a
entrevista na Covilha eles precisavam de
mim aqui, mas um més depois precisavam
num servico na Covilha, e o enfermeiro-
director na altura ficou de me ligar porque
disse que este servico nao era facil, eu era
recém-formada com 21 anos, é complicado...
e que me ligava para saber. Entretanto
realmente ligou, de facto, mas eu ja nao
quis sair”.

Diferencas entre meio
académico e profissional

“Deixe-me dizer que ha, porque vocé esta a fazer
uma tese e é bom que as pessoas saibam, é preciso
ver o que é que se ensinam também nas outras
faculdades em desprimor dos outros profissionais.
Isso devia ser bem estudado, porque a mim parece-
me que na minha experiéncia - eu tenho 23 anos
de experiéncia profissional - penso que
curiosamente, embora as pessoas tenham evoluido
muito academicamente, mas de educacao tém
perdido alguma coisa. Porque leva-me a crer que
certos profissionais que.. como é que eu hei-de
dizer isto sem ferir sensibilidades, se escondem,
que se mascaram de alguma ignorancia por tras de
determinado estatuto...”.

“Nao... penso que sim [esta tudo interligado]

”

“Sim, sim, porque aquela historia do nao
chorar e nao mostrar sentimentos isso é
muito bonito na escola. No terreno, é
impossivel. SO uma pessoa que nao tenha
coracao”.

“Sim, no curso € isso que nos aprendemos,
nao mostrar de forma alguma, sentimentos.
Na hora da morte ou nalguma coisa... e
continuam porque eu apercebo-me com os
estagiarios que nds temos, eles aprendem
todos assim. Mas nao € possivel, nao é
possivel”.
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Cuidados Paliativos: percepcées e prdticas dos profissionais de saude do Servico de Medicina Paliativa do Funddo

Dimensédes

Indicadores

E. 1 - Enfermeiro

E. 2 - Enfermeiro

E. 3 - Enfermeira

Formacéao académica e profissional dos profissionais de
saude

Modelo Biomédico

“O modelo biomédico € um modelo que restringe
as pessoas no seu desenvolvimento profissional
auténomo nao é, porque o biomédico quer dizer
que as pessoas dependem Unica e simplesmente da
parte biolégica e da prescricao médica para
intervir. Nos vamos mais além do que isso”.

“Eu penso que o modelo biomédico em
cuidados paliativos também ja nao vigora
muito”.

“Nao tenho grande opiniao”.

“E assim, nds infelizmente ndo curamos, néo
€, nos infelizmente ndo curamos. Quando o
doente passa para a area de paliativos, é
paliativo, ndao é curativo, € uma grande
diferenca e as pessoas, algumas ainda nao
perceberam a diferenca entre essas duas
palavras e a diferenca é muita, muita.
Mesmo os profissionais... nos pronto, ja somos
uma equipa que estamos juntos ha muitos
anos, mas os Ultimos que foram vindo, é
complicado. Eu comecei logo assim nesta
area, e os colegas que vieram a posteriori
vinham de outros servicos. E muito
complicado aceitarmos que realmente, ja
nao ha nada a fazer. Mas o que nés fazemos
nos paliativos é muito importante, muito
importante... ndo é so6 o curativo, de facto,
porque as vezes, este tipo de doentes até
estao em servicos agudos e em sofrimento. E
quando ja se sabe que nao ha nada a fazer,
mas continuam a fazer exames, a fazer todo
o tipo de medicacéo, é causar um sofrimento
enorme”.
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Cuidados Paliativos: percepcées e prdticas dos profissionais de saude do Servico de Medicina Paliativa do Fundéo

Dimensédes

Indicadores

E. 1 - Enfermeiro

E. 2 - Enfermeiro

E. 3 - Enfermeira

Diferencgas entre as orientagées e
praticas em cuidados paliativos e em
cuidados agudos

Objectivos dos cuidados paliativos

“E muito facil, é promover a qualidade de vida até
ao fim e proporcionar tudo aquilo que o doente
possa fazer e desenvolver e queira fazer. Estes sao
os objectivos-chave da medicina paliativa, é dar
todo o conforto, ndo é criar dificuldades, em
medicina paliativa ndo se pode criar dificuldades.
Quem cria dificuldades nao esta ca bem, nao é.
(...) Se eu criar alguma dificuldade eu nao estou a
ser um bom enfermeiro em cuidados paliativos,
nao estou. Eu tenho de facilitar, eu costumo dizer
aos colegas e as visitas que o nosso principio é
sempre 0 mesmo... primeiro principio é
facilitarmos, o segundo é facilitarmos e o terceiro
é facilitarmos. Tao simples como isto. SO que as
vezes deparamo-nos com aspectos burocraticos
que nao sao faceis de ultrapassar”.

“Conforto e tranquilidade do doente”.

“Que a pessoa viva ainda com
dignidade e sem sofrimento”.

alguma

ticas

Oes e pra
em cuidados paliativos e em cuidados
agudos

Diferencas entre as orientac

Distincdo entre medicina paliativa e
curativa

“E no conhecimento terapéutico, a medicina
paliativa nao tem de ter grande conhecimento
terapéutico, enquanto a gente... isto no grafico é
muito claro, é o desinvestir na parte curativa e o
investir na parte paliativa. A paliativa é no fundo
esconder toda a sintomatologia sem tratar a causa,
nao é. A gente nao trata a doenca, mas tratamos
todos os sintomas que emanam dessa doenca”.

“La esta, deixamos de... na curativa ha mais
a insisténcia sobre a parte técnica em que,
acima de tudo, é preciso manter-se vivo. Na
parte paliativa ha mais a insisténcia sobre o
bem-estar do doente”.

“Pois, a principal diferenca é mesmo que
uma é curativa e a outra nao, nao é. Embora
€ como eu lhe digo, ha muitas situacdes que
noés achamos que sao curativas e que os
profissionais nao estao virados para a
medicina paliativa, nao estao de todo.
Porque nessas mesmas vezes que eu fui
colaborar noutro servico, e era de um servico
de agudos, eu deparei-me se calhar em 30
doentes, haveria la alguns 10 que ja eram
paliativos. Nao so6 oncologicos, o paliativo
nao significa que é sé oncolodgico, nos é que
sO demos apoio até agora aos oncologicos
porque s6 tinhamos 10 camas. E deparei-me
que realmente que nao estavam virados para
o paliativo porque continuavam-nos a tratar
de uma forma curativa, e é como eu lhe
digo, € um sofrimento atroz para a pessoa
que esta...”
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Cuidados Paliativos: percepcées e prdticas dos profissionais de saude do Servico de Medicina Paliativa do Funddo

Dimensoes Indicadores E. 1 - Enfermeiro E. 2 - Enfermeiro E. 3 - Enfermeira

“Sao conceitos que se podem conciliar. Agora | “Podem, sim. Alids nao é por serem | “Podem, podem... (..) Pelo menos, nos
E depende de que técnicas se apliquem. Ha um aliativos que nao tém conceitos técnicos | tentamos fazer o nosso melhor e acho que
m . ’ . ~ rre ’ . .
) conjunto de técnicas, por exemplo, a gente nao | especificos desta area. E em termos de | conseguimos, falo no geral, a equipa toda.
[+ )
= pode fazer técnicas invasivas a um doente que vai | tecnologias também sao aplicados, nao € | Porque € como eu lhe digo, ja trabalhamos
‘o morrer. Depois a forma como a gente toca num | so.. o doente paliativo também requer | ha muitos anos juntos e sempre pelo doente,
3 doente é uma técnica e a gente tem que ver que | muita técnica, ndo é s6 a parte da | ndo por nods, acima de tudo, pelo doente, e é
v essas técnicas também sdo técnicas, a forma como | humanizacao”. 0 que é bom na minha equipa, que sempre
o G
0 eu posiciono o doente obedece a um conjunto de achei uma coisa boa e agora claro que se vai

cuidados paliativos e em cuidados agudos

Diferencas entre as orientag

Conciliacao entre teoria e pratica

conhecimentos que as pessoas nao valorizam. (...) A
gente tem que mexer no doente paliativo com a
suavidade de uma técnica cardiaca, a gente tem
que mexer com muito cuidado, isso é a técnica.
Por isso, elas devem estar conciliadas e adaptadas
a sua situacdo, porque tdo importante é o
enfermeiro que trabalha em medicina paliativa que
utiliza a técnica correcta no posicionamento ou na
alimentacao, ou interpretacdo até da alimentacao,
como é importante o enfermeiro que trabalha num
servico de ponta de cardiologia quando faz uma
entubacao que mantém a vida das pessoas”.

desmoronar um pouco porque as pessoas nao
estao motivadas. Foi sempre pelo doente e
conseguimos sempre conciliar... causar
mesmo o menos sofrimento possivel com as
técnicas que praticamos neles, também nao
sdo muito invasivas, nao é... nos doentes de
cuidados paliativos. Mas sim, creio que isso
somos bem sucedidos”.

As especificidades dos cuidados
paliativos

Principais obstaculos a pratica

“Ha um conjunto deles. Nés enfermeiros somos
aqui o... temos algum ponto de equilibrio em torno
de uma estrutura que tem os seus “qués”. De certa
forma, alguma parte quando a gente fala na
autonomia das profissées, quando eu falo na
complementarizacdo das funcées, os enfermeiros
tém de fazer um certo encaixe noutras areas e as
vezes torna-se um bocado dificil. (...) Ah, mas isso
tem a ver com a estrutura fisica ndo &, também as
vezes nao se conseguir que o doente recupere o
suficiente para desenvolver qualquer tipo de
actividade, mais no aspecto fisico, nao foi por
acaso que ha bocado falei que o doente devia estar
também em casa”.

“Sei la. Isto tem mais a ver com a
motivacao, devido a circunstancias actuais,
mas isso...”

“Pois o principal € mesmo, ndao é bem
obstaculo, mas € o lidar com a morte nao é.
Mesmo que... eu estou ca ha 10 anos é certo,
mas aquela conversa da rua “ai estas la ha
10 anos, isso ai ja tas habituada”, e nao,
nao...”
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Cuidados Paliativos: percepcées e prdticas dos profissionais de saude do Servico de Medicina Paliativa do Fundéo

Dimensédes

Indicadores

E. 1 - Enfermeiro

E. 2 - Enfermeiro

E. 3 - Enfermeira

As especificidades dos cuidados paliativos

Relagdes profissionais com a equipa

“As vezes, temos momentos de alguma
desmotivacao e agora estamos a atravessar uma
fase, esta indefiniciko que temos sobre a
integracdao na REDE, de certa forma esta a por as
pessoas com algumas d(vidas. As vezes, é
necessario estimulos superiores nao €, é necessario
estimulos da familia. Vocé veja, nds basicamente
ao longo desta vida, os enfermeiros tém tido um
papel extremamente importante, também ha
pouco que sou enfermeiro nao é, e que vocé basta
olhar para o Jornal do Fundao e vé onde vém os
agradecimentos. (..) Nao tem que ser
determinante, eu penso que os enfermeiros tém
um papel... Pronto é um profissional, que esta ca,
que tem que dar um conjunto de respostas e tem
um papel que eu acho que ¢é fundamental.
Possivelmente o médico acha que o papel dele é
fundamental, o psicologo acha que o papel dele é
fundamental, todos no6s achamos que ¢é
fundamental... agora nos somos, sem divida, em
termos dos servicos de salde os profissionais que
estdo, que dao respostas, que avaliam, que véem o
estado em que efectivamente os doentes estao e
que até tém necessidade de fazer recursos aos
outros, nomeadamente mais aos médicos, como é
obvio”.

“Todos. Isso ndo pode falhar”.

“Mas isso, agimos. Isso a gente, temos claro
e como ja estamos a trabalhar ha muito
tempo juntos, ja nos conhecemos
perfeitamente, as vezes, nem é preciso falar
a gente ja sabe que é assim que vamos
fazer”.

“E o enfermeiro, sem divida alguma. E ndo é
defendendo a minha classe, de todo, nao é.
E mesmo o enfermeiro”.
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Cuidados Paliativos: percepcées e prdticas dos profissionais de saude do Servico de Medicina Paliativa do Funddo

Dimensédes

Indicadores

E. 1 - Enfermeiro

E. 2 - Enfermeiro

E. 3 - Enfermeira

As especificidades dos cuidados
paliativos

Valores essenciais

“Acima de tudo, ter um perfil, nao é... deve ter um
perfil que obedece a uma certa entrega. Mas uma
entrega profissional, ndo é uma entrega de, com
todo o respeito que eu tenho pelas nossas irmas -
pelas freiras - ndo é uma entrega de compaixao, é
uma entrega profissional que consiga ter a
capacidade de interpretar as necessidades das
pessoas e de responder de forma humanizada”.

“Os valores essenciais serao os mesmos que
deve ter noutro servico qualquer. Valorizar
o doente como uma pessoa e, acima de
tudo, dar-lhe o seu conforto, o seu bem-
estar. E na parte de outra area sera fazer
com que volte o mais depressa possivel a
comunidade, curando-o. Nesta parte sera
dar-lhe o maximo, propiciar-lhe as melhores
condicdes de vida possiveis”.

“Eu sempre cuidei um doente pensando que
era eu que estava naquela cama, ou um
familiar meu. Portanto... eu acho que assim,
cuidamos de facto, o melhor que podemos.
Se pensar “esta poderia ser a minha mae,
esta poderia ser a minha avo, este poderia
ser o meu pai ou poderia ser eu”... e como é
que eu gostaria de ser cuidada, mesmo no
toque, a mobilizacdo, €é preciso muito
cuidado. (...) e acredite que sendo tivermos
cuidado com o toque, é uma coisa, € uma
sensacdao muito estranha. Magoa mesmo,
causa dor e portanto, tento sempre
pensar..mas isso ja esta incutido em mim,
agora ja nem penso, eu realmente, toco nas
pessoas ou o que quer que faca é pensando
mesmo...”
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Cuidados Paliativos: percepcées e prdticas dos profissionais de saude do Servico de Medicina Paliativa do Fundéo

Dimensédes

Indicadores

E. 1 - Enfermeiro

E. 2 - Enfermeiro

E. 3 - Enfermeira

Modos como se percepciona o apoio ao doente em
cuidados paliativos

Acompanhamento

“(...) Até agora era uma referenciacao médica nao

é, tinha que ser sempre uma referenciacdo médica
e as pessoas tinham que ter os seus critérios de
admissdao e inicialmente tinhamos que ter uma
neoplasia com histologia confirmada, ser do
distrito de Castelo Branco, mas isso depois a gente
alterou varias vezes, como também alteramos... e
ja tivemos casos que nao eram s6 neoplasias, isto
é, cancros e ter doencas que eram do foro
neuroldgico, recebemos algumas. Agora em
cuidados paliativos vamos receber ja de outras
areas das patologias”.

“Faz-se a integracao do doente tendo em
conta o estado da doenca em que vem.
Valoriza-se e tem que ser valorizado o grau
de dor que traz, o tipo de dor, o
acompanhamento familiar que traz do
domicilio, o acompanhamento de
retaguarda que tera no caso de ter alta... e
prepara-se ou o regresso ao domicilio ou, no
caso terminal, os menores danos possiveis
em termos psicoldgicos para a familia”.

“Era isso que eu lhe estava a dizer... agora ja
nao vai ser assim, mas era assim: o doente
entrava, contra aquilo que as pessoas possam
pensar la fora, nem todos faleciam no
servico. Nos tivemos doentes que
acompanhamos durante 5/6 anos até mais,
que acompanhamos doentes assim. Em que
numa fase mais aguda va, em paliativos em
que a dor era maior ou que tivesse um
sintoma de vomitos, obstipacdo, era
internado, controlado o sintoma, de volta ao
domicilio, onde ha uma equipa de
enfermagem pertencente ao hospital, que
pertence ao hospital, ndo somos nos, nds nao
fazemos domicilios porque a equipa é muito
pequena, sendao também era um objectivo
nosso, para terem sempre as mesmas caras,
mas nao era possivel, ndao nos era, de todo,
possivel. Era a equipa entdao, 0s nossos
colegas do servico domiciliario que faziam
acompanhamento dos nossos doentes no
domicilio, em casa. Sempre que havia um
agravamento, eles vinham ca novamente”.

Modos como se
percepciona o apoio ao
doente em cuidados
paliativos

Qualidade de vida

“Dar-lhes tudo o que eles precisam, para ser
qualidade de vida, € uma questdo boa para se
responder. Mas o que é qualidade de vida para si?
0 que ¢é a qualidade? Para si pode ser diferente da
minha. O que é o vinho de qualidade, por exemplo?
E aquilo que responde a nossa necessidade. Se
conseguirmos interpretar e respondermos as
necessidades dos doentes, estamos-lhe a dar
qualidade, porque a qualidade é aquilo que nos da
resposta e nds sentimo-nos bem com isso. As
respostas que nos dao e nds sentirmo-nos bem com
isso, é qualidade”.

“Realizacao dos objectivos, tém sempre um
objectivo final... diminuicdo, se nao sendo
possivel, a completa eliminacao da dor,
pelo menos a diminuicdo para niveis
suportaveis da dor, bem-estar social do
doente, nomeadamente através de possiveis
conflitos que possa haver devido ao tipo de
doenca que tém por norma os doentes
paliativos, com a familia ou com outros
elementos da comunidade e acho que é s6”.

“E o que eu lhe dizia, alguma dignidade e
obviamente que nesta fase é nao ter dor,
acima de tudo, é sem sofrimento. E ai volto
a falar da dor de alma, muitos deles
infelizmente morrem com essa mesma dor de
alma, alguma, mas tentar, acima de tudo,
que nao haja sofrimento”.
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Dimensédes

Indicadores

E. 1 - Enfermeiro

E. 2 - Enfermeiro

E. 3 - Enfermeira

Vontade do doente

“Isso € tacto, a gente permite isso. Em cuidados
paliativos a gente permite... (..) Nos agora
mudamos de direccdo. Mas nds temos tido esse
principio, ndao ha qualquer tipo de problema. Sao
doentes que tém... A diferenca entre um doente
que esta em cuidados paliativos é a terminalidade,
por exemplo, nhum doente que tem um problema
de patologia que esta num servico de agudos, qual
é o objectivo? A gente nao sabe que ele vai
morrer, a morte € uma incégnita, num doente
nosso a morte é previsivel. Se a morte é previsivel
ja ndao ha nada que va fazer mal. Tudo o que a
gente possa dar que supostamente iria fazer mal, a
ele vai-lhe fazer bem. Isso é qualidade”.

“Depende. Desde que seja passivel de ser
executada, que tenha vantagens para o
doente, a maior parte das vezes, é
conseguido”.

“Em 100, 90%”.

Modos como se
percepciona o apoio ao
doente em cuidados
paliativos

Relacdo com a familia

“Existe o contacto profissional. Que a gente aborda
e falamos e conversamos e sabemos o que é que as
pessoas pretendem exactamente. (...) Ha uma
avaliacao inicial, qualquer enfermeiro faz a
avaliacao inicial dos doentes e ficamos com o
conhecimento daquela familia, como é que
funcionam, que se o doente for para casa,
eventualmente, como é que vai ser o apoio, se ha
meninos, se ha filhos se ndo ha. Inclusivamente
depois ha a necessidade de accionar o servico
social por causa desta questao dos rendimentos e
problemas assim”.

“Contacto diario”.
“Sim, é uma das coisas que se faz logo na
avaliacao inicial”.

“Sim, todo ele. Nés fazemos, a partir do
momento em que o doente entra, fazemos
uma avaliacao inicial com o préprio e depois
com a familia. Falamos sempre com a
familia, isso € importante. E como nao ha
restricao de visitas, € das 9h da manha as 9h
da noite...”
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Dimensédes

Indicadores

E. 1 - Enfermeiro

E. 2 - Enfermeiro

E. 3 - Enfermeira

A valorizacdo destes cuidados a nivel nacional

Estado actual destes cuidados

“Eu penso que os cuidados paliativos podiam estar
muito mais desenvolvidos, deviam ser
preferencialmente... enquanto a gente entender os
cuidados  paliativos que devem ser de
referenciacdo médica, biomédica, as coisas nao
vao andar. Nao vao andar, porque os doentes vao
ter contacto com os cuidados paliativos muito
tardiamente, mas em Portugal a salde assenta
exactamente nesse modelo. No modelo biomédico,
a referenciacdo passa sempre pelo Sr. Dr. Médico.
E como tal, € um entrave, porque tardiamente
ninguém lhes liga a um doente, e depois temos o
factor cultural das pessoas que é a eternidade da
vida. Enquanto ha as respostas as quimioterapias,
enquanto a esperanca na quimioterapia, na
radioterapia, quando ja se sabe antecipadamente
que aquilo ja nao vai resolver nada, nao sao
encaminhados para a medicina paliativa, e isto é
um entrave muito grande”.

“Os cuidados paliativos tém de ter um papel de
dignidade da pessoa, nao é. (...) Depois temos os
nossos politicos, nao é, de quem esta no ministério
da salde ou é médico, agora sdo economistas, que
nao tém esta sensibilidade e é preciso la por
pessoas com esta sensibilidade”.

“Penso que, acima de tudo, mudar o
conceito de morte. (...) Sim, nao encarar a
morte como um fracasso, mas apenas um
passo da vida, penso que sera isso”.

“Neste momento, acho que estdao a ser
desvalorizados completamente”.

“Mau. Neste momento, la esta é como eu lhe
digo, neste momento esta muito mau porque
a ideia era criar mais unidades e mais
servicos hospitalares, ok, hospitalares... e o
que se esta a fazer é que os que havia
hospitalares que somos nés e mais um ou
outro va, acredito que o da Luz nao va passar
a REDE porque é privado, é particular, mas
esse também nunca tem doentes.. e vai
passar para a REDE, portanto, a saude em
Portugal... (...) E, meté-los num sitio onde
eles deiam a menor despesa possivel, porque
0 que vai acontecer é que pronto, la esta, os
elementos nao vamos ser os mesmos. (...) E
la foi uma aposta nos cuidados paliativos,
Espanha tem... se vocé visse uma comparacao
do nosso mapa com o deles é uma coisa
impressionante. Eles tém “n”, “n”..
enquanto nds tinhamos 3 ou 4 e servicos de
internamento tinhamos 3 em Portugal, em
Espanha ha 300 e nao vao acabar com eles.
Ou Inglaterra que é o dito Hospicio, mas é
hospitalar. E aqui estdao a tirar do meio
hospitalar, porque indo para a REDE de
Cuidados Continuados, ja ndo é hospitalar”.
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Sinopses dos Enfermeiros 4, 5, 6 e 7

Dimensées

Indicadores

E. 4 - Enfermeira

E. 5 - Enfermeira

E. 6 - Enfermeiro

E. 7 - Enfermeira

Formacdo académica e profissional dos profissionais de saude

“Pois eu no curso de base nao
tive formacao, nao. (..) Sim,
fui fazendo, sobretudo nos trés
anos que estive na ginecologia

“Nao, depois fui tendo ao longo
do exercicio fui tendo varias
formacdes nesta area. (..) Isto
depois acho que é com a pratica

“Eu julgo que é suficiente...
(...) falamos, falamos, temos
dois semestres de ética e
pronto, o doente terminal é

“E assim, no curso nem tivemos muita,
entretanto, na altura, fomos fazendo
formacao em servico, individualmente
fomos lendo e... Sim, e eu acho que nao

Motivos para a entrada no servico

pudesse ter-me mantido no
servico domiciliario tinha-me
mantido até ao final dos meus
dias, a falar a sério. Mas
pronto, estava a ser demasiado
cansativo para mim, estive 10
anos pelo calor, pelos carros,

pronto uma série de
circunstancias que achei que
aquilo estava a tornar-se

pesado, pronto e os cuidados
paliativos porque como sempre
tratei do doente cronico,
desde que comecei a
trabalhar, nunca estive quase
com doentes agudos, sempre
com o doente crénico (...)”

depois
gostava”.

por opcao, porque

w
8
(9]
@
< em Coimbra, onde realmente a | que a gente também desenvolve a | sempre um assunto | ha melhor formacdo do que a pratica
g- formacdo toda que tenho ja | nossa formacao, com as | abordado”. do dia-a-dia, ndo é? O Dr. também na
(%] . ~ . . . .
S .S pronto, quer no controlo da | situacdes, vai andando e vai altura nunca fez assim nada muito
::: dor quer no doente oncolégico, | adquirindo  alguma  formacao especifico em termos de formacao...
ez mas na altura o doente | também”. umas formacoes assim mais em servico,
] oncolégico ainda a fazer foi mais por ai”.
£ quimioterapia, portanto ainda
9 numa fase sem ser paliativa,
£ portanto venho e depois é que
S fui fazendo ao longo dos anos,
assim especifica ndo, nao tive
nenhuma”.
“Em que fase? Eu sempre tratei | “Porque gostava, porque quis. | “Nao, foi por questdes | “Na altura foi porque estava
do doente cronico... (...) ndo, se | Para ja queria mudar de servico e | administrativas”. enquadrada na mesma equipa o

servico, eram s6 5 camas e estava
englobada na mesma equipa, nao havia
equipa especifica. Na altura foi um
bocadinho por... ndao direi imposicao
que é um termo forte, mas... pronto, foi
no seguimento do que havia.
Entretanto quando terminou o servico
de cirurgia, foi por opgdo eu vir para
este servico. Tinhamos a opcao de ir
para outro local e eu preferi...
Escolha pessoal mesmo”.
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Dimensées

Indicadores

E. 4 - Enfermeira

E. 5 - Enfermeira

E. 6 - Enfermeiro

E. 7 - Enfermeira

Formacédo académica e profissional dos profissionais
de saude

Diferencas entre meio académico e profissional

“Pronto nao sei. Houve colegas
que realmente, as duas colegas
que temos ca com mestrado
elas acham que realmente da
parte dos professores e das
escolas ha muita teoria e
pouco conhecimento da
pratica. Pronto, mas isso
acontece, penso eu, com todas
as areas porque ha sempre
aqueles que chamam os
professores que temos nas
escolas que realmente... depois
entre aquilo que se diz e
aquilo que se faz, as vezes,
nao ha realmente muito a...”.

“Sim

E diferente, completamente”.

exactamente,
completamente. Uma coisa é a
teoria depois a pratica ndo é bem
assim como dizem, muitas vezes.

“Sim, sim. E preciso fazer
uma ponte mais entre a
formacao e depois a pratica
nos hospitais”.

“E assim, a area base que eles agora
tém eu acredito que seja uma area
muito global. Ha... eu acredito que haja
pequenas coisas que na teoria se diz
que é de uma forma s6 que depois a
pratica nao é isso que nos diz. Eu
acredito porque..como digo, eu nao
tive base, formacao base, foi mais da
pratica que tivemos, mas por aquilo
que os alunos nos dizem que na
pratica... e alids, nos temos que ler o
plano de estagio quando vém para
estagio, eu acredito que depois na
pratica nao tenha que ser
rigorosamente aquilo. A filosofia esta
la, nao é? A filosofia esta la na mesma,
pode haver pequenos pormenores que
tenha que haver uns certos ajustes
adequados aos servicos onde se inserem
e até ao proprio doente, a
individualidade dos cuidados, ndo é? E
ai que se fala da individualidade dos
cuidados, mas a filosofia base esta la”.
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que é muito importante e eles acho que
ainda estdo.. embora o médico com
quem trabalhamos desde inicio era
muito, muito mesmo virado para essa
area e dizia que na formacao base eles
tinham que ter. Inclusive, eu acho que
ele agora da essa formacdo aqui na

Dimensdes | Indicadores E. 4 - Enfermeira E. 5 - Enfermeira E. 6 - Enfermeiro E. 7 - Enfermeira

“Pois...nao0 sei. Em cuidados | “O fundamental é cuidar do | “Sim, desde a escola que | “Nesse aspecto.. Sou, sou bastante
[ paliativos nao faz sentido, aqui | doente nao é, é fundamental. Mas | esta-se sempre a estudar, | critica, sou, porque... alias, eu acho
E eu penso que é mais cuidar”. aqui nos também temos de cuidar | mas na  pratica ainda | que na formacédo deles também deviam
'g da familia, essencialmente, | prevalece. (..) Sim, olhar | investir muito mais em cuidados
Ke) porque também esta a sofrer. | mais para a doenca do que | paliativos que nao investem, eles
@ Chega a uma altura que o doente, | para o caso especifico | investem no curar e ndo no cuidar, nao
"é acabamos ou por seda-lo ou nao | daquele doente”. é? Nos enfermeiros, eu noto que...
a sei qué, ja nao estao em mesmo na formacao que eles agora tém
wv . , s o1 . . . .r
S ° sofrimento, quem esta a sofrer é utilizam muito mais o cuidar, alias, a
= O a familia, portanto, também nossa area, a nossa vertente é mais o
S 2 temos de ter isso em conta. Aqui cuidar propriamente dito, agora os
78 g ja nem faz sentido.. cuidar a médicos continuam ainda com aquela
3 & gente cuida sempre, curar nao”. ideia, as vezes, até obstinacao
Ew o terapéutica, investir, investir em
o 3 exames quando a parte do cuidar que
© % as vezes nao € preciso curar. E o cuidar
£
@
©
©
(9]
©
o
UG
(S
©
£
[
(<]
('8

nossa universidade, na UBI. Faz-nos
falta o Dr. Lourenco Marques, sim”.

Diferencgas entre as
orientacdes e praticas
em cuidados paliativos e
em cuidados agudos

Objectivos dos cuidados
paliativos

“Pronto, além do controlo da
dor, isso & obvio, também é
muito o conforto da doenca,
que o doente esteja bem, acho
que é sobretudo, esses dois
grandes objectivos. E o
controlo da dor e dos sintomas,
dos sintomas dos doentes que
realmente causam muito mal-
estar e a familia do doente,
também é muito importante”.

“A primeira que é o alivio de
qualquer sintomatologia que crie
sofrimento, ndao é. E depois nao
s6, mas também, o apoio que
este doente exige e requer
muitos cuidados, muita atencao,
e muitas vezes, as familias estao
um bocadinho desapoiadas e
precisam de recorrer a estas
unidades para terem mais apoio”.

“E reduzir a dor e que o
doente esteja confortavel.
(...) aliviar o sofrimento, sim”.

Os principais objectivos sera, aliviar
sintomas, sofrimento essencialmente.
Do doente e familia, porque as vezes
pensamos sO no doente e, as vezes, 0
doente até nem esta a sofrer e quem
sofre € a familia. Essencialmente, o
aliviar sintomas no doente e familia. E
manter a qualidade de vida até ao
final”.
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Dimensées

Indicadores

E. 4 - Enfermeira

E. 5 - Enfermeira

E. 6 - Enfermeiro

E. 7 - Enfermeira

ticas em cuidados paliativos e

em cuidados agudos

Oes e pra

Diferencas entre as orientag

Distincdo entre medicina paliativa e curativa

“Penso que é muito diferente,
em termos de paralelismo... A
medicina paliativa, as vezes,
também ha muitas situacoes
felizmente em que se vao
controlando, os doentes vao e
vém e pronto, e cada vez mais,
0 cancro é uma doenca cronica
e ha doentes muito felizes
connosco, pronto nao quer
dizer que se tem uma
pneumonia que nao se faca um
antibiotico, se tem este ou
aquele sintoma em doentes
que valha a pena investir e
poderem andar mais uns anos,
é obvio que sim. (...) Sim, ha
muitas diferencas acho, ha
muitas diferencas... ha uma
série de investimentos que,
realmente, nao fazem
sentido”.

“ (...) Sim, claro que ha grandes
diferenciacdées. Quando eles vém
para aqui a expectativa de cura é
impossivel. E s6 mesmo na area
dos cuidados paliativos que no
fundo alia tudo e mais alguma
coisa que possa surgir”.

“A orientacao é
completamente diferente.
Nao ha perspectiva de

melhoria e nao esta pronto,
quando se cai no processo
paliativo ndo é um processo
curativo, é um processo de...
(..) € mesmo diminuir ao
maximo o sofrimento, nao ha
longo prazo”.

“Da medicina curativa a vertente... € um
investimento que eu considero que tem que
ser util, mas quando houver beneficio para o
doente, a partir do momento em que deixe
de haver beneficio para o doente, acho que
o investimento deve ir... porque elas deviam
andar paralelas, ndo é? Devia ser a curativa
deste lado e a paliativa aqui, deviam andar
em simultaneo, mas ndo, chega-se a um
ponto em que esta sobe, se virmos um
grafico de... Vemos que a curativa vai até
ao maximo e a paliativa anda sempre assim
por ali, sobe..la esta, tardiamente. As
vezes, é que é activada, digamos assim, e as
vezes, ja é muito tarde. Eu acho que
deveriam andar paralelamente, alids, em
termos curativos e ja se falar um bocadinho
da medicina paliativa... Quando esta parte
falhar, virmos que nao... ha uma outra que
vai comecar a dar apoio, alias os sintomas
vao-se controlando a medida que ainda se
fazem também a quimioterapia, o
investimento em quimio, ndao é? Se estao
interligadas nesse sentido, porque é que
depois ha ali um corte? Nao é? Porque
digamos que, indirectamente, elas até
andam interligadas. Faz-se controlo de
sintomas, vai-se apoiando a familia em
termos psicologicos logo desde o inicio, so
que depois ha ali uma quebra grande... é a
tal dificuldade que os técnicos tém em
transferir o doente ... pronto... dizer”.
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Dimensées

Indicadores

E. 4 - Enfermeira

E. 5 - Enfermeira

E. 6 - Enfermeiro

E. 7 - Enfermeira

Diferencas entre as orientagdes e praticas em cuidados paliativos e em

cuidados agudos

Conciliacao entre teoria e pratica

“Sim, é 6bvio. Alias o
conhecimento que tem de se
ter nesta area, é logico que
tem de ser um conhecimento
também muito fundamentado
e exactamente como se tem
em qualquer outra area de
outro servico hospitalar, acho
eu”.

“Claro, perfeitamente. Mas acima
de tudo, quem trabalha numa
unidade de cuidados paliativos,
acima de tudo, além da parte
técnica, a parte humana deve
prevalecer”.

“Tém de se conciliar, tém
todos de se conciliar cada vez
mais”.

“Podem, podem, se.. a vertente
tecnicista, claro que é necessaria, sem
técnica ndo existe a parte curativa, so
que sempre agregada com a vertente
humana, digamos assim, ndo é? Podem-
se conjugar, nao menosprezando a
vertente humanitaria que, as vezes,
essa € que..sO6 maquinas, maquinas,
maquinas... o toque, o dar a mao, o
simples nao chegar e colocar e “olhe,
agora vou-lhe por aqui um monitor
cardiaco” e a pessoa fica assim “entao
mas porqué?”, o esclarecer, haver
sempre uma informacdo, isso é
humanizar os cuidados, ndo é? Informar
porque é que .. “olhe, porque é que
agora lhe vou tirar o soro, ja nao faz

mais”, “entao ainda ontem mo
puseram, vai-mo tirar porqué?”, “olhe,
porque ja nao esta prescrito..”... a

vertente relacional nao é? A vertente
relacional estar sempre interligada. E
muito importante para eles, nao é?
Porque nao é so.. A parte técnica,
maquinas “agora vao-me entubar,
entao mas porqué?” Sofre cada vez
mais e a parte relacional, as vezes, fica
um bocadinho descuidada e nao
deveria”.
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a minha vida e quero viver o dia-
a-dia como se fosse o Ultimo da

paliativa é so tratar da dor e
deixa passar, de resto nao

vontade para deixar ja a vida, mas pelo
menos transmitia isso e eu via que o

Dimensdes | Indicadores E. 4 - Enfermeira E. 5 - Enfermeira E. 6 - Enfermeiro E. 7 - Enfermeira
“E assim, pronto... obstaculos | “Varios. Hoje, talvez nao tanto, é | “Neste servico... eu estou aqui | “Pois, é assim, aquilo que, as vezes
ndo acho que haja, pronto | verdade, hoje talvez ndo tanto, | so6 ha tipo dois meses, para ja | mais, era a tal historia que ja referi, é
nesta fase também ¢é a fase de | porque também fui adquirindo | estd a correr tudo bem, mas | o virem tardiamente, acaba por mexer
indefinicdo pronto... (..) ndo, | defesas, trabalhar nesta area nao | acho que a formacao é geral, | um bocadinho connosco porque vemos
ndo... gosto, gosto, pronto ha | é facil. No inicio, eu criava muita | até por parte dos médicos, | que ja ndao fazemos aquele trabalho
sempre situacdes que a gente | ansiedade, vivenciava muito as | que os médicos que estdo | que deveriamos ter feito ja ha muito
leva para casa pronto, e que | situacdes dos doentes, e também | aqui, pelo menos um ainda | tempo. O caso de um doente que vem
mexem mais connosco, mas de | ter sofrido uma situacao da minha | ndo estd completamente | com uma dor incontrolavel, se calhar se
3 forma alguma sinto que por | mae ter morrido de cancro de | integrado bem na parte | tivesse vindo mais cedo a dor ja estaria
2 trabalhar em cuidados | mama e o me proprio chefe | paliativa. Neste momento, | mais debelada e o sofrimento nao seria,
= m paliativos que isso me afecte”. | chegou-me a dizer que eu|estd a ver os doentes.. | é o sofrimento, sem divida. As vezes,
8 S reflectia-me um bocadinho ao ver | porque também ¢é dificil | nem tanto do doente, mas da familia.
3 E uma pessoa pronto, mais mulher | depois estabelecer-se uma | Porque, as vezes, quando temos ai...
) . e assim, associava um | fronteira e dizer: “este | ultimamente temos tido mas ja
fg g bocadinho... (..) muitas vezes | doente, muitas vezes, ¢é | tivemos mais, gente jovem, e as
o § nao, chegava a casa e chorava, | paliativo”, porque uma | vezes..tivemos um caso de uma
é 'S depois 0 meu marido € que me | pessoa nunca sabe quando é | rapariga que ela estava a aceitar,
> A aturava nestes picos. Entretanto, | que o doente vai morrer, nao | aquela é que estava mesmo em fase de
3 2 fui criando algumas defesas e | é.. o doente tem de ser | aceitacdo, ou pelo menos era isso que
3 © hoje vejo as coisas de outra | tratado como um doente | nos fazia crer, nao é? Embora por
;g % forma, dou muito mais valor a | agudo, nao se pode também | dentro, eu acredito que com trinta e
s £ minha vida e valorizo muito mais | ser rejeitado, ndao € a | poucos anos nao se sentisse muito a
e o
]
<

minha vida”.

tenho assim grandes
obstaculos que possa referir”.

sofrimento maior era do marido e dos
pais, sem divida. E, é, e é isso que
mexe connosco e todo o tipo de
sofrimento, o sofrimento interior da
familia que vem ai e que chora e que
nos diz “mas porqué ela? Mas porque
nao eu que sou mais velho”, é este tipo
de coisa que mexe mais connosco”.
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Dimensées

Indicadores

E. 4 - Enfermeira

E. 5 - Enfermeira

E. 6 - Enfermeiro

E. 7 - Enfermeira

As especificidades dos cuidados paliativos

Relagdes profissionais com a equipa

“Eu nao vejo que haja assim,
pronto pelo menos na equipa
de enfermagem, apesar de
sermos muito diferentes, mas
acho que ha um caminho
comum. Pronto é normal que
quando a gente chega, pronto
que as coisas as vezes, depois
levem o seu tempo a adaptar-
se e a interiorizar pronto, mas
nao tenho quase nenhuma...
(...) €, é, ndo, nao noto”.

“Para mim... que profissional?
Ah o} enfermeiro-chefe
(referéncia ao nome), acho
que sim... (...) sim, mas acho
que o enfermeiro-chefe tem
um papel muito importante na
dinamizacdo, como é que as

coisas, pronto na evolucao
daquilo que vamos
conseguindo”.

“Dificuldades assim que eu possa
apontar nao. (...) Sim, por norma
sim, numa situacao de... actuamos
todos de uma forma... (...) nao,

nao, pequenos, mas isso sao
ultrapassados”.
“Sao os enfermeiros. (..) Isto

porqué... porque a médica sem
diavida tem a sua parte
importante na parte terapéutica,
mas aqui também nao conta s6 a
parte terapéutica, a parte
psicoldgica é fundamental e visto
nao termos esse apoio de uma
area especifica da psicologia nao
é, quem acaba por fazer esse
trabalho somos nos... o nosso e
também esse... 24h, quem esta
com eles 24h somos no6s”.

“A gente tenta ter uma
dinamica em que ja todos se
conhecem, todos sabem como
é que os outros trabalham e
vai-se também tendo alguns
protocolos com  algumas
rotinas”.

“E em causa propria, mas
somos nods, os enfermeiros,
que estamos muito tempo
junto do doente, no fundo
aqui a gente contacta o
médico quando ha alguma
modificacdo ou alguma coisa
que a gente precise para
aliviar o... se o doente tiver
mais dor, se aumentar a dor,
de resto temos alguma
medicacdo, se o doente tiver
compensado, mantém... somos
nos”.

“Pois, nao existe. Acho que esta a
trabalhar-se um bocadinho
individualmente e nao era assim, nao
estavamos habituados a trabalhar
assim. (...) Se existisse aquela reuniao
era logo debatido tudo ali, ficavam logo
as coisas assentes, assim temos de
andar “olhe, o que é que falou com a
Dra.? Olhe, como é que esta a fazer o
encaminhamento desta familia? Deste
doente depois na alta?”, e acho que é
um trabalho duplo que nao faz sentido
existir, mas para ja esta assim. Uma
das dificuldades é nao haver a tal..
trabalho de equipa. (...) E de facto, ndo
estarmos a trabalhar em equipa. Existe

equipa, mas nao se trabalha em
equipa, acaba por ser assim um
bocadinho isoladamente e nao era

assim que... Nos sim, nés em termos de
equipa de enfermagem, sim, por isso
temos as nossas passagens de turno
onde, de facto, se fala, alias, inclusive
noés as vezes falamos “Olhe, oh Dra.
penso que esta com o Assistente Social
a trabalhar este aspecto ou aquele”...
(...) A Dra. agora veio... € assim, eu acho
que parte mais é da Dra. nao haver
ainda esta ... teoricamente diz que sim,
mas depois na pratica ainda nao é
iss0.... ndao estd muito implementado,
acabamos por estar a trabalhar assim
um bocadinho... agora, nos
enfermagem, sim, trabalhamos em
equipa”.
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Dimensées

Indicadores

E. 4 - Enfermeira

E. 5 - Enfermeira

E. 6 - Enfermeiro

E. 7 - Enfermeira

As especificidades dos cuidados paliativos

Valores essenciais

“Os valores pronto, é valorizar
realmente a vida e... (...) Nao,
nao, € os mesmos, 0s Mesmos
que nos regem, acho eu, a
todos os enfermeiros”.

“Acima de tudo, para ja gostar da
area, porque é um area dificil e é
uma area um bocadinho
complicada em certo sentido,
portanto, gostar de estar na area
e ter uma parte humana muito
forte, acima de tudo”.

“Disponibilidade,
disponibilidade para
doente”.

“Valores essenciais é assim... é.. a
dignidade da pessoa, nao é? E preservar
sempre a dignidade da pessoa, encara-
la como uma pessoa Unica. Nao é
porque o doente do lado ou do quarto
ao lado, nesta situacdo lidavamos com
ele assim, nao, é a individualidade da
pessoa temos que vé-la como uma
pessoa global e individual, é aquela
pessoa € aquela pessoa, tem o mesmo
diagnostico que o outro do lado, mas
nao interessa. E aquela pessoa e reage,
as vezes, de uma forma mais agressiva,
de uma forma mais... mais suave ou
mais carinhosa, é a pessoa que é. E a
identidade dela que esta ali e é assim
que temos que lidar com essa pessoa. O
respeito, ndo é? Com o doente e a
familia. Acho que é o essencial. E
depois da nossa parte por sempre em
pratica a parte relacional que é o que é
importante”.
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dor ou por vémito, ou por
nauseas, ou por obstipacao,
depois também se resolve, e os
doentes que realmente pronto,
pioram ja no servico, outros
mesmo cronicos, terminais, e
pronto, tudo isso depois

prefiro que ele va para essa area
dos cuidados paliativos porque
ele esta a sofrer”.

Dimensdes | Indicadores E. 4 - Enfermeira E. 5 - Enfermeira E. 6 - Enfermeiro E. 7 - Enfermeira
“Pronto, isso depende da | “Para ja os dentes quando | “Desde que ele entra. (..) | “Nos, desde que ele entra, portanto,
situacdo. Muitas vezes, temos | chegam aqui ja vém numa fase | Sim, desde que entra a gente | faz-se a admissdao, faz-se logo essa
8 doentes que vém para | extremamente avancada, muitos | faz uma avaliacdo inicial e a | avaliacdo inicial onde ficamos com um
E descanso do cuidador, porque | vém mesmo para morrer, | partir dai, a gente vai depois | conhecimento geral quer do doente,
5 a familia também  estd | nitidamente. Estdo ca umas | monitorizando as alteragdes”. | quer da familia, onde é que andou até
v exausta, portanto vém por uns | horitas e acabam por falecer e, ingressar no servico, se ainda tem, por
E tempos, sdao doentes que | muitos vém ja numa fase muito exemplo, tratamentos em curso,
o procuramos... (...)” avancada da doenca e Vvém quimios ou radioterapia ou consultas
S “E entao nesse caso, | mesmo (...) por norma, num outro local, por exemplo Coimbra
S procuramos manter | exactamente é. De onde estiver ou Lisboa, nds aqui articulamos mais
9 o exactamente o doente, com as | encaminham-nos para aqui para com Coimbra. Ficamos logo com um
f o e . . . . . .
o c actividades que tinha no | os cuidados paliativos, porque conhecimento geral disso, em termos
'g 3 £ domicilio, para depois | andaram a investir, por exemplo, familiares também, nao é? Quem é que
o2 2 regressar novamente a casa.. | em terapias e chegaram a é o cuidador principal..quem é que
22 s ha outros doentes que | conclusdo que ja ndo dava nada e normalmente gere as emocoes da
g 8 E‘ realmente vém para controlo | se aquilo era estar a.. muitas familia...”
‘G S de sintomas, porque pronto | vezes, sao os proprios familiares
& < também, pronto o controlo da | que pedem: “parem, chega, eu
t
o
o
]
w
o
E
o
(V)
w
o
O
<]
=

depende das intervencoes que
se vao adequar ao estado em
que o doente chega”.
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Dimensées

Indicadores

E. 4 - Enfermeira

E. 5 - Enfermeira

E. 6 - Enfermeiro

E. 7 - Enfermeira

Modos como se percepciona o apoio ao doente em
cuidados paliativos

Qualidade de vida

“E realmente o doente estar
bem, estar confortavel, sem
dor, se pudermos realmente,
as vezes, também ajudar a
familia a resolver alguns
assuntos que eles, as vezes,
tém pendentes e que lhes da
mais preocupacao e nao tanto
a dor fisica, isso para mim, é
qualidade”.

“E nao sofrer. E nao sofrer, ter
alguma qualidade de vida é ter
algum sentido de estar bem,
acima de tudo, estar bem e ter o
seu carinho da familia, que isso é
que é fundamental e que, as
vezes, falha também”.

“E nao ter dor e estar em
paz”.

“E o doente viver da forma que quer,
da melhor forma que ele queira. Desde
que nao tenha sintomas, dor, desde
que nao esteja em sofrimento, quer
exterior, quer interiormente esteja
bem, é viver da melhor forma que o
doente assim o entender. Se entender
que deve estar em casa, pois € ai que
deve estar. Se entender que, em casa,
nao tem tanto apoio, ou porque, as
vezes, a relacdo nao € boa em casa...Ja
ndao € a primeira vez que os doentes
nao querem ir para casa e, depois de
conversar um bocadinho, é porque em
casa nhao tém o apoio que..que
merecem e que tém direito. Entdo,
preferem ficar no meio hospitalar.
Portanto, é..& o doente viver a vida
que lhe resta o melhor possivel e estar
com quem quer, as pessoas que sejam
significativas para ele. Nem sempre é a
familia...”
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Dimensées

Indicadores

E. 4 - Enfermeira

E. 5 - Enfermeira

E. 6 - Enfermeiro

E. 7 - Enfermeira

Modos como se percepciona o apoio ao doente

em cuidados paliativos

Vontade do doente

“Sempre, quase sempre. Nao
me lembro de muitas coisas
que se tenha recusado, muito
poucas mesmo”.

“Nem sempre, nem sempre. Nem
sempre porque depois ha
omissoes dos familiares sobre os
doentes, que omitem o que é que
ele tem, muitos doentes vém-nos
parar aqui sem saberem o que é
que tém... quer dizer, a familia
omitiu, escondeu, vem para aqui
para fazer uma... pois “vais para
ali para uma clinica, para um
sitio”, percebe, é enganar o
doente que nao é correcto. E que
depois é muito mais dificil lidar
com esse doente. (..) Tenta-se
fazer a vontade, isso sempre. (...)
Nao, ndao, nao agimos em
conjunto, nesse aspecto nunca
nos puseram entrave, portanto
acima de tudo, é a vontade do
doente quer fumar vai fumar,
nao, desfazemos essas coisas”.

“Sim, sempre. Pelo menos
tentamos. (..) nado, nao ha
logica nenhuma nisso”.

“Sempre que for possivel”.
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Dimensdes | Indicadores E. 4 - Enfermeira E. 5 - Enfermeira E. 6 - Enfermeiro E. 7 - Enfermeira

“Pronto, € assim, ha familias | “Exactamente, as vezes nao é | “E assim, noés tentamos | “Sim, as vezes, porque vemos uns
o ue nos procuram mais que | facil, porque eles também ja vém | envolver a familia, os horarios | familiares distantes, por exemplo, aqui
]
S outras, pronto isso é oObvio. | numa fase muito debilitada, a | das visitas também sao | sentados e o utente ali e ndao haver
S Também depende, as vezes, do | propria familia desgastada, | alargados, por norma, as | aquela proximidade...Tentamos as vezes
S estado em que.. também ao | pronto do arrastamento da | pessoas quando querem | saber um bocadinho, uns é porque nao
o fim da informacdao que a | situacdo, e tudo isso.. mas | acompanhar o seu familiar | estdao preparados para lidar ainda com
8_§ 8 familia tem e, muitas vezes, a | consegue-se estabelecer grandes | tém das 9h até as 21h, das | esta fase terminal, ndo ha ainda essa
© 5 E familia ndo quer que o doente | relagbes com a familia. (..) | 10h até as 21h, tudo o que | preparacdo, outros porque ja havia
z% i seja informado da doenca que | Existem, existem entre os | eles precisem a gente esta | mesmo essa distancia.. Fisica, nunca
S a © tem e acaba sempre por ser | préprios  familiares  existem | disponivel”. houve aquele relacionamento...E isso
o
'38 g muito mais complexo. Depois | conflitos, mas a gente ai nao | “Sim, sim. Isso faz-se logo na | nota-se, as vezes, na postura dos
o kS g também tem que se fazer um | convém interferir, tentamos | avaliacdo inicial”. familiares, o entrar no quarto e ver a
Eg i trabalho muito grande junto da | desde que nao influencie, por familia ali proxima do doente, é
SU I familia, ha familias que, as | exemplo, se for aqui no servico é diferente de ver, por exemplo, os
“ E & vezes, temos dificuldade em | claro que tentamos intervir para familiares assim aqui e o doente ali no
g pronto, mais dificuldade do | que as coisas se resolvam de cadeirdo ou na cama... faz-nos assim, as
S que outras porque pronto, | outra formg que aqui a nivel vezes, um~bo,cad1'nho de espécie a
a umas porque nao aceitam, | hospitalar ndao... mas tentamos de distancia, nao €?”
3 outras porque querem | forma a que as coisas tenham
=

esconder ao doente e acabam
pronto...”

corrido bem”.
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Dimensées

Indicadores

E. 4 - Enfermeira

E. 5 - Enfermeira

E. 6 - Enfermeiro

E. 7 - Enfermeira

A valorizacdo destes cuidados a nivel nacional

Estado actual destes cuidados

“Pois nao sei.. eu acho que
neste momento € ma, isto eu
penso pronto, em relacdo ao
CDS e a lIsabel Galrica Neto
acho que esta-se a dar alguma
projeccao nesse aspecto, nao
seja sO por interesse politico,
pronto nem que seja sO por
interesse politico mas, quero
acreditar que pronto... apesar
de eu acho que é assim,
também pronto, toda a gente
tem direito a pronto,
realmente a ter atendimento e
a ter cuidados paliativos e se
realmente é um servico, eu
acho que deve ser um servico
hospitalar como outro
qualquer, mas também pronto,
estive 10 anos no servico
domiciliario também sei que se
pode muito bem, desde que a
familia se trabalhe e consiga
que o doente volte a morrer
em casa, pode sempre morrer,
e nao nos hospitais. A maioria
dos doentes prefere, as vezes,
as familias é que nado sao
capazes de lidar com as coisas
em casa”.

“Mau... muito mau. Nao sao
valorizados de forma nenhuma.
(...) acho que pela sociedade em
geral, pela propria parte médica
pronto, mas continuo a achar
também que é falta de formacao,
nao so da nossa parte, mas como
também dos proprios médicos na
medicina pronto e de todas areas
que acham que a medicina
paliativa realmente nao tem o
seu...”

“E incipiente, porque muitos
doentes acabam por morrer
nos servicos e nao sao
transferidos para este tipo de
cuidados. Muitas vezes,
continua-se a insistir na parte
curativa. (...) Sim... acho que é
um problema que eles tém
também com a formacao que
tém de que, prolongamento
da vida ao maximo, para eles
a morte ainda é muito um
fracasso, ainda  significa
muito um fracasso. (...) Quer
dizer, isso €, os cuidados
ainda sao incipientes, ainda
nao sao muito reconhecidos e
valorizados”.

“Eu acho que a politica da salde, neste
momento, ja estda um bocadinho, mas
acho que ainda estamos longe de
chegar la, mas a politica de saude ja
estd um bocadinho, pelo menos ao de
leve, a falar que um investimento nos
cuidados paliativos é essencial, ja esta
um bocadinho a falar nisso, agora... nao
tanto quanto nos quereriamos, nao €?
Aqui a nossa zona ja faz uma
cobertura... pronto, bastante grande de
doentes aqui da zona, mas eu sei que
ha zonas em que os doentes estao
muito, muito, muito mal acompanhados
em termos de cuidados paliativos”.
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Anexo IV. Carta enviada para obtencdao de autorizacao,
para a realizacao da investigacao ao Nucleo do Centro de

Investigacdao do CHCB
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Covilhd e UBI, - - -

Exmo(a). Sr(a). Presidente

O meu nome é Vera Taveira, sou aluna do 2° ano de Mestrado em Sociologia: Exclusdes
e Politicas Sociais, na Universidade da Beira Interior.

De momento, encontro-me a desenvolver uma investigacdo, no ambito da dissertacdo de
obtencdo do grau de Mestre, sob a orientacdo da Professora Amélia Augusto, que tem
como principal objectivo estudar as percepces e praticas dos profissionais de salude em
contexto hospitalar, especificamente no que diz respeito a area dos cuidados paliativos,
inserida na Unidade da Dor no Centro Hospitalar do Fundéo.

Para que esta investigacdo possa ser concretizada € necessario obter o maior nimero
possivel de participantes, para que desse modo se obtenha uma amostra representativa da
populacdo em estudo. Neste sentido, o Centro Hospitalar, mais concretamente a Unidade
da Dor, que se encontra no Fundéo, constitui um dos locais preferenciais para obtencdo da
mesma.

Assim, venho por este meio solicitar autorizacdo para recolher a amostra para a minha
investigacdo nas instalacbes da Unidade da Dor no Funddo, ndo havendo qualquer
prejuizo ou dano para a Instituicdo. Pretendo fazer simples entrevistas aos enfermeiros e
médicos da Unidade, para a obtencdo de dados gerais, a fim de obter uma visdao mais
ampla daquilo que é a pratica medica hospitalar no que diz respeito aos Cuidados
Paliativos. Os dados obtidos sdo confidenciais e andnimos.

Agradeco desde ja toda a colaboracdo e disponibilidade, ficando a aguardar resposta a

este pedido.

Com os melhores cumprimentos,

(Vera Taveira) - (vera_luisal7 @hotmail.com)
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