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Resumo

Que experiéncias de cuidar vivenciam os profissionais de Cuidados de Saude Priméarios que
prestam Cuidados Paliativos na comunidade? Serdo experiéncias de cuidar diferentes das dos
profissionais integrados em Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos? De que
forma se sentem capacitados para cuidar do doente paliativo e sua familia? Qual o papel das
Equipas de Familia nos cuidados prestados aos doentes e familias com necessidade de cuidados
paliativos?

O presente estudo teve como objetivo comparar experiéncias de cuidar de doentes e familia
com necessidade de cuidados paliativos no domicilio entre equipas, a Equipa de Familia
pertencente aos Cuidados de Saude Primarios e uma Equipa Comunitaria de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP), dando assim voz aos profissionais que todos os dias prestam
cuidados a doentes e familias com necessidades de cuidados paliativos na comunidade. E um
estudo exploratorio realizado com recurso a metodologia qualitativa para analise dos dados. O
estudo decorreu na regido centro entre agosto e novembro de 2017. Os dados foram colhidos
com recurso a entrevistas semiestruturadas realizadas a seis elementos de uma unidade de saude
familiar (USF) e trés elementos de uma ECSCP. Os dados obtidos foram analisados e
apresentados utilizando o método de analise tematica.

Embora as conclusdes sejam cautelosas tendo em conta o caracter exploratorio do estudo, 0s
achados sugerem diferencgas nas experiéncias de cuidar entre profissionais das duas equipas.
Todos os elementos da ECSCP referiram sentir-se capacitados para cuidar de doentes e familias
com necessidade de cuidados paliativos, enquanto a maioria dos elementos da USF referiram
ndo se sentir capacitados. Ambas as equipas referiram a importancia da Equipa de Familia na
avaliagdo e referenciacao dos doentes, entendida como “parte da familia” para os profissionais

da USF e “elo de ligagdo” para os profissionais da ECSCP, sendo necesséario o trabalho conjunto
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das diferentes equipas para maximizar beneficios para os doentes e familia com necessidade de

cuidados paliativos.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Cuidados Domiciliares; Equipas de Cuidados de Saude

Primarios; Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos; Experiéncias de Cuidar
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Abstract

Which care experiences experience the primary health care professionals who provide palliative
care in the community? Are care experiences different from those of professionals integrated
into community support teams in palliative care? How do they feel empowered to take care of
the palliative patient and family? What is the role of health family teams in the care of patients
/ families in need of palliative care?

The present study aimed comparing experiences of caring for patients and families in need of
home palliative care among teams, the primary care family team and a community support team
in palliative care (CSTPC), giving voice to the professionals who provide daily care to patients
and families in need of palliative care in the community. It is an exploratory study using the
qualitative methodology for data analysis. The study took place in the Center Region in 2017.
The data were collected using semi-structured interviews with six members of a family health
unit (FHU) and three elements of a CSTPC. The obtained data were analyzed and presented
using the thematic analysis method.

Although the conclusions are cautious in view of the exploratory nature of the study, the
findings suggest differences in care experiences between professionals from both teams.

All elements of the CSTPC reported feeling empowered to care for patients and families in need
of palliative care, while most of the FHU members said that they did not feel empowered. Both
teams mentioned the importance of the family team in the assessment and referral of patients,
understood as a "part of the family" for FHU professionals and a "liaison" for CSTPC
professionals, requiring the joint work of the different teams to maximize benefits for patients
and their families.

Key words: Palliative care; Home Care; Primary Health Care Teams; Home Palliative Care

Team; Caring experiences
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Introducao

A presente dissertacdo, intitulada “Cuidar do doente paliativo e familia na comunidade: estudo
qualitativo das experiéncias de profissionais de cuidados de salde primarios e da equipa
comunitaria de suporte em cuidados paliativos ”, surge no contexto do trabalho de investigacédo
do Mestrado em Cuidados Continuados e Paliativos, da Faculdade de Medicina da Universidade

de Coimbra, a fim de obter o grau de Mestre.

A populagdo Portuguesa esta cada vez mais envelhecida. As Gltimas proje¢des do INE (2017)
apontam que entre 2015 e 2080 o numero de idosos em Portugal passe de 2,1 para 2,8 milhGes
e o indice de envelhecimento mais que duplique, passando de 147 para 317 idosos por cada 100
jovens em 2080. O envelhecimento da populacdo Portuguesa associado aos grandes avangos
tecnoldgicos que a medicina tem sofrido nos ultimos anos, permitindo que doencgas agudas
mortais se transformem em doencas crénicas com morbilidade associada, faz com que o nimero
de pessoas com necessidades de cuidados paliativos tenha também aumentado. Segundo a Lei
de Bases de Cuidados Paliativos (CP) (2012), os CP séo destinados a “(...) doentes em situa¢do
decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim, como as suas
familias (...)” estes cuidados podem ser prestados em unidades de internamento ou no
domicilio, sendo o domicilio o local onde idealmente os doentes em fim de vida deveriam passar

a maioria do seu tempo no ultimo ano de vida (Wiles, Payne & Jarrett 1999).

As equipas que por exceléncia estdo vocacionadas para o trabalho com utentes e familia na
comunidade sdo as equipas pertencentes aos Cuidados de Saude Primarios (CSP), que depois
de 2005 podem fazer parte de Unidades de Saude Familiares (USF), Unidades de Cuidados de
Saude Personalizados (UCSP) ou Unidades de Cuidados na Comunidade (UCC). Existem ainda

outras equipas que trabalham na comunidade. Equipas que atualmente podem pertencer a Rede
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Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), criada em 2006, as Equipas
Comunitarias de Cuidados Continuados Integrados (ECCI), que séo da responsabilidade das
UCC, e as equipas que pertencem a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), criada em
2012, as Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP). As ECSCP séo
especializadas para 0 acompanhamento de doentes e familia com necessidade de CP no
domicilio, no entanto o numero de ECSCP foi e continua a ser claramente insuficiente para as
necessidades existentes, por essa razdo continua a haver um grande numero de doentes e

familias com necessidade de CP na comunidade acompanhados apenas pelas equipas de CSP.

A nocdo da realidade e a experiéncia pessoal da autora tiveram um papel preponderante na
escolha do tema do estudo, pois, enquanto profissional de salde a exercer funcGes em CSP,
acompanha todos os dias doentes com necessidades de CP no domicilio, tendo assim
experiéncias de cuidar. As interrogacdes que foram surgindo ao cuidar destes doentes, e familia,
sdo aquelas que foram transpostas para o presente estudo. Serdo as experiéncias de cuidar
diferentes entre equipas, tendo em conta o contexto e a diferenciacdo das mesmas? Sera que
todos os elementos, que constituem as equipas, se sentem capacitados para cuidar de doentes e
familia com necessidade de cuidados paliativos? Qual é o papel da equipa de familia nos
cuidados ao doente e familia com necessidade de cuidados paliativos? Terdo as equipas a
mesma opinido acerca desse papel? Assim, foi estabelecido como objetivo para o presente
estudo: avaliar e comparar, entre equipas de duas diferentes tipologias, experiéncias de cuidar

de doentes e familia com necessidades de CP no domicilio.

Pretende-se com este trabalho estudar “experiéncias de cuidar de doentes e familia com
necessidade de CP no domicilio”, em fun¢do do contexto em que os participantes estdo
inseridos, assim, so a utilizacdo de metodologia qualitativa permitira o estudo desse fendomeno
dando voz aos participantes envolvidos neste estudo. Utilizou-se um estudo exploratorio para
se poder dar uma visao geral acerca do tema. Foi selecionado como terreno de estudo a regido

2
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centro de Portugal onde foi selecionada uma ECSCP e uma Equipa pertencente aos Cuidados
de Saude Primarios e foram alguns dos elementos dessas equipas 0s participantes no estudo.
Importa ainda referir que a ECSCP € composta por poucos elementos, pelo que, a amostra final
é uma amostra com dimensdes reduzidas, tendo sido nove o numero total de elementos
envolvidos no estudo. Foram incluidos no estudo profissionais médicos e de enfermagem que
realizassem visitagdo domiciliaria. Os dados obtidos foram posteriormente analisados e

apresentados utilizando o método “andlise tematica”.

A presente dissertacdo esta, entdo, organizada em trés partes: - uma primeira respeitante ao
enquadramento teorico, onde é feita uma viagem pela evolucdo dos CSP em Portugal e dos CP
pelo mundo e em Portugal, onde é também apresentada a realidade do nosso pais em relacdo

aos CP domiciliarios;

Na segunda parte é apresentada a problematica em estudo, o objetivo do estudo e 0 método
utilizado para conseguir dar resposta as questdes de investigacao e ao objetivo definido. Todas

as opc¢des tomadas sdo justificadas recorrendo a literatura existente;

Por ultimo, na terceira parte, sdo apresentados, analisados e discutidos os dados obtidos através
da utilizagdo da “analise tematica”, sdo também apresentadas algumas consideragdes finais e

algumas sugestdes em virtude dos achados encontrados.
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PARTE 1

Enquadramento Historico-Legal dos Cuidados de Saude Primarios em

Portugal e dos Cuidados Paliativos a nivel mundial e em Portugal.
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1 — Enquadramento Historico-Legal dos Cuidados de Saude Primarios em

Portugal e dos Cuidados Paliativos a nivel mundial e em Portugal.

Os participantes no presente estudo pertencem a duas equipas com tipologias diferentes, uma
dos CSP e outra especializada. Importa perceber o que as diferencia, pelo que, perceber a
evolucdo histdrica e legislativa dos CSP em Portugal e dos CP pelo mundo e em Portugal é
também perceber a evolugdo dos cuidados prestados no domicilio pelos profissionais que
pertencem tanto aos CSP como aos CP. Assim, no ponto 1.1 sera realizada uma breve
abordagem a evolucdo dos CSP em Portugal, focando alguns dos pontos legislativos principais
dessa evolugdo e no ponto 1.2 seré realizada uma breve abordagem a evolucdo dos CP pelo
mundo e a evolugdo dos CP em Portugal terminando com um ponto da situacéo atual no que

concerne aos CP domiciliarios em Portugal.

1.1 — A evolucdo dos Cuidados de Saude Primarios em Portugal

Os primeiros passos para a criacdo dos CSP em Portugal sdo dados na década de quarenta
embora seja na década de setenta que ocorre o seu verdadeiro impulso (Biscais, 2006). Em 1971
sdo criados os Centros de Saude da primeira geracdo que integraram multiplas instituicdes com
preocupacOes preventivas e de saude publica. Os Centros de Salde deste periodo estavam
associados ao que se entendia por satde publica — vacinagdo, vigilancia de salde da grévida e
da crianca, satde escolar, atividades de autoridade sanitaria, incluindo as relacionadas com o
ambiente, etc. E também por esta altura que se d4 a “Reforma de Gongalves Ferreira” com a
promulgacéo do Decreto-Lei 414/71 que estabeleceu as carreiras profissionais do pessoal de
saude, “A reforma empreendida representou a maior mudanga de sempre na estrutura e
funcionamento dos servicos de saude portugueses e a abertura definitiva do caminho para um
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sistema de cuidados de saude completo com capacidade para inventariar os problemas de
salde e de doenca no pais e procurar-lhes solucbes possiveis em cada época, na base de

investigacao continuada e do aperfeicoamento técnico das intervencdes ” (Ferreira, 1990).

A Conferéncia Internacional da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) sobre Cuidados
Priméarios de Salde em 1978, veio definir e caraterizar os CSP através de um documento
conhecido como Declaragdo de Alma-ata onde se pode ler que “Os cuidados primérios de saude
sdo cuidados essenciais de saude baseados em métodos e tecnologias praticas, cientificamente
bem fundamentadas e socialmente aceitéveis, colocadas ao alcance universal de individuos e
familias da comunidade, mediante sua plena participacdo e a um custo que a comunidade e 0
pais possam manter em cada fase de seu desenvolvimento, no espirito de autoconfianca e
automedicacdo. Fazem parte integrante tanto do sistema de salde do pais, do qual constituem
a funcdo central e o foco principal, quanto do desenvolvimento social e econdmico global da
comunidade. Representam o primeiro nivel de contato dos individuos, da familia e da
comunidade com o sistema nacional de saude, pelo qual os cuidados de salude sdo levados o
mais proximamente possivel aos lugares onde pessoas vivem e trabalham, e constituem o
primeiro elemento de um continuado processo de assisténcia a saude.” Esta conferéncia foi
fundamental para a mudanca do paradigma dos CSP em Portugal na medida em que definiu
linhas orientadoras que os decisores politicos Portugueses utilizaram como referéncia para as

reformas que surgiram nos anos seguintes (Ferreira, 1990).

Em 1983 surgem os Centros de Saude de segunda geracéo, por Despacho Normativo n.° 97/83,
de 22 de abril, que aprova o Regulamento dos Centros de Saude, produto da integracdo dos
centros de salde com os postos medicos sociais, desenvolvendo-se de modo a cobrir todo o
territorio nacional. Os centros de satde surgem como unidades integradas de saude, tendo em
conta os principios informadores da regionalizacdo e as carreiras dos profissionais de saude,
sendo entidades sem personalidade juridica nem autonomia administrativa e financeira, sobre

6
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a alcada de Administracdes Regionais de Saude (ARS) e Sub-Regides de Saude. Este modelo
permitiu melhorar a racionalidade na prestacdo de cuidados de salde e a uma otimizacao dos
recursos utilizados, contudo, ndo melhorou a acessibilidade e progressivamente tornou-se
incapaz de responder as expetativas e caréncias dos utentes. Segue-se um periodo de estagnacédo
até ao ano de 1990. Em agosto desse ano é aprovada a Lei de Bases da Saude (Lei n.° 48/90),
esta lei para além de referir o direito a satde realizado através de um Servico Nacional de Saude,
universal, geral e tendencionalmente gratuito, dita também que a responsabilidade da satde
passa a ser partilhada entre o Estado, a Sociedade e o individuo. Essa Lei destacou os CSP como
elemento fundamental do sistema de salde, que deveriam situar-se junto das comunidades e

construir-se sob uma articulacéo entre os varios cuidados.

Alguns anos mais tarde é publicado o Decreto Lei n.° 157/99 de 10 de maio que cria os Centros
de Salde de terceira geracdo, apesar disso, esses Centros de Salde nunca chegaram a ser
implementados. Os Centros de Salude referidos no Decreto Lei anteriormente mencionado,
seriam de maiores dimensdes, munidos de personalidade juridica, autonomia administrativa,
técnica e financeira. Foi assim introduzido o conceito de organizacdo interna descentralizada
por equipas multiprofissionais e a criacdo de uma direcdo clinica/técnica. Este novo modelo
tinha como objetivo melhorar ou implementar: a autonomia, gestao, orientacdo para os utentes,
motivacdo dos profissionais, hierarquia técnica, trabalho em equipa, participacdo da
comunidade e cooperacdo intersectorial e interinstitucional. Entre 1999 e 2003 assiste-se a um

periodo de estagnacéao organizacional ao nivel dos Centros de Saude.

Em 2003 é criado um novo modelo de CSP, apelidado de rede de prestacdo de CSP, um modelo
“(...) mais proximo dos cidaddos, das suas familias e comunidades, simultaneamente mais
eficiente, socialmente mais justo e solidario.” (Ministério da Saude, 2003). O Decreto Lei n.°
60/2003 veio revogar também a legislacdo dos Centros de Salude de terceira geracdo. Surge
entdo o conceito de Centro de Saude que agregava cuidados médicos e enfermagem, apoio a
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comunidade, satde publica e gestdo administrativa, no entanto, a legislacéo referida, ndo teve

qualquer efeito pratico até ao ano de 2005.

A 12 de Margo de 2005 toma posse 0 XV 11 Governo Constitucional, que no seu programa para
a salde, vincou bem o conceito de que os CSP eram “o pilar central do sistema de satde” ¢
referiu a sua importancia na ligagdo ao utente, por ser o primeiro acesso deste aos cuidados de
salide. E entdo criado um Grupo Técnico para a Reforma dos CSP, que tinha como objetivo
gerais decidir quais 0s caminhos a seguir e que metas atingir. Para este grupo a Reforma dos
CSP devia ter como ideias basilares, a acessibilidade, a adequacdo, a efetividade e a eficéacia,
nédo descurando as necessidades da populacdo e dos profissionais. O grupo criou 0 documento
“Linhas de Acdo Prioritarias para o Desenvolvimento dos CSP” e aconselhou a criagdo de uma
unidade de missao e equipas regionais de suporte para a reforma dos CSP. Em junho € revogado
o0 Decreto Lei n.° 60/2003 através da publicacdo do Decreto Lei n.° 88/2005, este Decreto cria
arede de CSP, e repristina o Decreto Lei n.° 157/99, de 10 de maio, que estabelece o regime de
criacdo, organizacdo e funcionamento dos Centros de Salde, entrando em vigor até formulagéo
de novo documento normativo, proveniente das propostas do grupo técnico e de acordo com a

politica do governo.

A Resolucédo do Conselho de Ministros n.° 157/2005 de 12 de outubro criou a Missdo para 0s
Cuidados de Saude Primérios (MCSP) que assumiu a condugdo do projeto global de
lancamento, coordenacdo e acompanhamento da estratégia de reconfiguracdo dos Centros de
Saude e implementagdo das Unidades de Saude Familiar. Devido a dimenséo e complexidade

das tarefas em causa, 0 mandato da MCSP apenas terminou no ano de 2010.

O Ministro da Salde a data, escreveu no prefacio do documento “Linhas de Ag&o prioritaria
para o desenvolvimento dos CSP” que a MCSP tinha como alicerces oito areas de intervencao

prioritarias:
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- Reconfiguracéo e autonomia dos Centros de Saude — Os Centros de Saude ganham, no novo
modelo, um grau de autonomia de gestdo que é efetivamente novo no contexto nacional. Os
cidadaos terdo a possibilidade de influenciar as linhas de orientacdo das atividades do Centro

de Saude (...),

- Implementacéo de Unidades de Saude Familiares — As Unidades de Saude Familiar (USF)
sdo o desenvolvimento légico do projeto de Regime Remuneratério Experimental, iniciado em
1998, e que todas as avaliagOes efetuadas demonstram ser um dos caminhos a seguir.
Constituindo uma das incontornaveis linhas de contato do cidad&o com o sistema de salde, as

USF séo pecas centrais do novo modelo;

- Reestruturacao dos Servigos de Saude Publica — O nivel civilizacional de um povo pode ser
medido pela qualidade dos seus servicos de Saude Publica. Pretende-se dar um novo impulso
a esta area, reforcando a sua componente de intervencdo e dotando-a de instrumentos que

permitam ampliar a sua efetividade para a seguranca dos cidad&os;

- Outras dimensdes de intervencdo na comunidade — E importante concretizar acdes assentes
no conceito de comunidade como espagco de intervencdo do sistema de saude. O
desenvolvimento dos cuidados continuados reveste-se de tal importancia que é objeto e um
programa préprio. A acdo da MCSP complementa harmoniosamente este plano de acéo,
através de intervencBes junto da comunidade, particularmente dos grupos sociais mais

vulneréaveis ou isolados;

- Implementacdo de Unidades Locais de Saude — Constituindo uma visao alternativa da
organizacdo dos cuidados, as Unidades Locais de Saude (ULS) continuardo a ser
desenvolvidas e testadas, no sentido de dotar o Pais de formas diferentes de organizacéo e
prestacdo de cuidados de saude que possam ser avaliadas e comparadas. Deste trabalho

resultardo sistemas organizacionais mais justos e eficientes;
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- Desenvolvimento dos recursos humanos — Os recursos humanos na area da Saude em
Portugal caracterizam-se hoje por marcado enviesamento hospitalar. Existe, por outro lado,
um défice pesadissimo de recursos humanos no ambito dos CSP que importa inverter. O
presente programa propde medidas corajosas nesse sentido, valorizando objetivamente a

opcao pela atividade profissional neste contexto;

- Desenvolvimento dos sistemas de informacéo — N&o é possivel gerir convenientemente o que
quer que seja sem informacao precisa, pertinente e em tempo Util. Apesar de todo o esfor¢o
desenvolvido na dltima década, os CSP continuam marcadamente deficitarios em termos de
sistemas de informacdo adequados a sua realidade. Sera realizado um esforco muito
significativo no sentido de dotar todos os intervenientes no processo, dos atores diretos na
prestacdo de cuidados de salde até aos gestores de topo do sistema, dos instrumentos

adequados as suas necessidades objetivas de informacao;

- Mudanga e desenvolvimento de competéncias — A sustentabilidade de um sistema assenta,
entre outros fatores, na motivacdo, competéncia técnica e capacidade de desenvolvimento
profissional dos seus atores. E imprescindivel assegurar que os profissionais que abracem o
novo modelo de organizacdo de cuidados de salde tenham a sua disposi¢ao condicdes de
formacgdo profissional que lhes permitam enfrentar desafios com confianga, seguranca e

satisfacdo (Presidéncia do Conselho de Ministros, 2005).

Pouco tempo depois da criagdo da MCSP, a 16 de Fevereiro de 2006 é emanado o Despacho
Normativo n.° 9/2006 que regulamentou as USF para o seu langamento e implementacdo, onde
se pode ler que “considera-se unidade de satde familiar, adiante designada por USF, a célula
organizacional elementar de prestacdo de cuidados de saude individuais e familiares,
constituida por uma equipa multiprofissional, com autonomia organizativa, funcional e técnica

’

e integrada em rede com outras unidades funcionais do centro de saude.’

10
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A 22 de Agosto de 2007 é publicado o Decreto Lei n.° 298/2007 onde é possivel ler-se que “os
CSP séo o nucleo do Sistema de saude e devem situar-se junto das Comunidades.” Este
Decreto Lei vem estabelecer o regime juridico da organizacdo e do funcionamento das USF e
0 regime de incentivos a atribuir a todos os elementos que a constituem, bem como a
remuneracao a atribuir a todos os elementos que integrem as USF de modelo B. A 18 de outubro
desse mesmo ano € aprovada a carteira basica de servicos e 0s principios da carteira adicional
de servicos da USF atraves da Portaria n.° 1368/2007, onde se pode ler no ponto A4 que 0s

cuidados no domicilio fazem parte da carteira basica de servigcos da USF.

No ano seguinte, 2008, surgem os Agrupamentos de Centros de Saude (ACeS), criados pelo
Decreto Lei n.° 28/2008, de 22 de fevereiro, “servicos publicos de salde com autonomia
administrativa, constituidos por varias unidades funcionais, que agrupam um ou mais centros
de saude, e que tém por missdo garantir a prestacdo de cuidados de salde primarios a
populacéo de determinada area geogréfica. Destas unidades funcionais constam as unidades
de saude familiar, as unidades de cuidados de salde personalizados, as unidades de cuidados
nas comunidades, as unidades de salde publica e as unidades de recursos assistenciais
partilhados, podendo ainda existir outras unidades ou servi¢os que venham a ser considerados
como necessarios pelas administrac6es regionais de satde (ARS). Cada unidade funcional
assenta numa equipa multiprofissional, com autonomia organizativa e técnica, estando
garantida a intercooperacao com as demais unidades funcionais do centro de saude e do ACES

(Ministério da Saude, 2008).” Existem atualmente 55 ACeS em Portugal.

Desde 2008 até a atualidade que o panorama legislativo relativo aos CSP nédo tem sofrido
grandes alterac6es, em 2017 foi publicado o Decreto-Lei n.° 73/2017 que vem alterar o Regime
Juridico das USF e a Portaria n.° 212/2017 que vem regular os critérios e as condi¢fes para a
atribuicdo de incentivos institucionais as USF modelos A e B e as UCSP e de incentivos
financeiros aos profissionais que integram as USF modelo B, nessa portaria € possivel ler que

11
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“O XXI Governo Constitucional estabeleceu como prioridade a defesa do SNS e, nesse ambito,
identificou a necessidade do refor¢o dos cuidados de saude primarios e de criacdo de mais
unidades de saude familiar (USF), contribuindo assim para concretizar a centralidade da rede
de cuidados de saude primarios na politica de saude do Pais e expandindo e melhorando a sua
capacidade de resposta através de todas as unidades funcionais que constituem o0s
agrupamentos de centros de saude (ACES), de forma mais qualificada e articulada com os
outros niveis de prestacdo de cuidados. Esta necessidade de voltar a investir na rede de
cuidados de saude primarios pretende reforcar a orientacdo deste nivel de cuidados para a
comunidade, apostando fortemente na autonomia e na responsabilizacdo das equipas e dos
profissionais, na flexibilidade organizativa e de gestdo das estruturas de prestacdo de
cuidados, na melhoria continua da qualidade, na transparéncia, na prestacao de contas e na
avaliacdo do desempenho de todos os intervenientes no processo de prestacdo de cuidados de
saude primarios. No contexto da atual reforma das organizacdes de saude e da necessidade
reforcada de qualificacdo da despesa a nivel global, os cuidados de salde primarios
assumem, incontestavelmente, um papel de lideranca, reforcado pelos valores da equidade,
solidariedade e universalidade que os sustentam. A contratualizacdo de metas de desempenho
com as USF devem, entdo, procurar garantir o necessario equilibrio entre exigéncia e
exequibilidade, no sentido de conduzir a ganhos de salde, bem como premiar o esforco, a
maior disponibilidade, a qualidade do atendimento e do desempenho, 0 compromisso
assistencial e a exceléncia destas unidades, com a atribuicdo de incentivos, quer para as
equipas de salde, quer para os profissionais que as integram ( Ministério da Salde e das

Finangas, 2017).”

Em suma, os varios diplomas legais referidos anteriormente, assim como a breve abordagem as
sucessivas reformas permite perceber que as sucessivas alteragdes legislativas e reformas dos

CSP em Portugal, vieram reforcar as caracteristicas essenciais dos CSP e reafirma-los como o

12
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pilar dos cuidados prestados no Servico Nacional de Saude (SNS) no apoio aos utentes e familia
na comunidade (onde estdo naturalmente inseridos os cuidados domiciliares). Sendo atualmente
0s CSP a base do apoio aos utentes e familia na comunidade é importante também, que tal como
recomenda a OMS, que os CSP estejam envolvidos no processo de Cuidados Paliativos por

forma a que a pratica de Cuidados Paliativos seja mais precoce, acessivel e global (OMS, 2008).

1.2 — CP e a sua evolucdo no Mundo

Paliar, do latim “pallidre” - “cobrir com capa”, que tem como significados, atenuar,

aliviar, tornar menos desagradavel, entre outros.

O interesse genuino pelo sofrimento humano levou a que Cicely Saunders desse inicio ao
movimento dos CP na década de 1960 (Du Boulay, 2007). Embora existam referéncias
historicas anteriores a cuidados semelhantes aos CP, é com Cicely Saunders que os CP surgem
como prética, sendo ela um marco na historia dos CP. O movimento iniciado por Cicely
Saunders, inclui a assisténcia, o ensino e a investigacdo, realizados no St. Christopher”s Hospice

em Londres, aberto em 1967 pela mesma (Du Boulay, 2007).

Elizabeth Kibler-Ross, apos ter tido contato com Cicely Saunders, leva o movimento, em 1970,
para a América. Entre 1974 e 1975 é fundado um hospice na cidade de Connecticut e, a partir
dai, o movimento dissemina-se pelos varios estados dos Estados Unidos da América e por

outros paises.

A OMS define pela primeira vez o conceito e 0s principios dos CP em 1990. Essa definigdo é
reconhecida por 90 paises e traduzida em 15 idiomas. E uma definicio virada apenas para

doentes oncoldgicos, visando sobretudo os cuidados de fim de vida.
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Em 2002, o conceito €é revisto e ampliado, passando a incluir assisténcia a outras doencgas, como
SIDA, doencas cardiacas e renais, doencas degenerativas e doencas neuroldgicas. S6 dois anos
mais tarde, em 2004, é que a OMS, num documento intitulado “The Solid Facts — Palliative
Care”, refere a necessidade de incluir os CP como parte da assisténcia completa a satde, no

tratamento de todas as doencas crénicas, incluindo os programas de assisténcia a idosos.

Atualmente o conceito da OMS para os CP amplia o horizonte de acdo dos mesmos, podendo
ser adaptado as realidades locais, aos recursos disponiveis e ao perfil epidemiol6gico dos grupos
a serem atendidos. Assim, a OMS, define CP como “uma abordagem para melhoria da
qualidade de vida de pacientes e familiares que enfrentem uma doenca ameacadora de vida,
através da prevencao e do alivio do sofrimento, através da identificacdo precoce e impecéavel
avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas, fisicos, psicossociais e espirituais (WHO,

2007).”

Byock, em 2008, elenca os principios que clarificam o conceito:

- A morte deve ser compreendida como um processo natural, parte da vida, e a qualidade de

vida é o principal objetivo clinico;

- Os Cuidados Paliativos ndo antecipam a morte, nem prologam o processo de morrer;

- A familia deve ser cuidada com tanto empenho como o doente. Paciente e familiares formam

a chamada unidade de cuidados;

- O controle de sintomas é um objetivo fundamental da assisténcia. Os sintomas devem ser

rotineiramente avaliados e efetivamente manejados;

- As decisOes sobre os tratamentos médicos devem ser feitas de maneira ética. Pacientes e

familiares tém direito a informacdes corretas sobre a sua condi¢ao e op¢des de tratamento; as
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decisbes devem ser tomadas de maneira compartilhada, respeitando-se valores étnicos e

culturais;

- Cuidados Paliativos sdo necessariamente prestados por uma equipe interdisciplinar;

- A fragmentag&o da saude tem sido uma consequéncia da sofisticagdo da medicina moderna.
- Em contraposicédo, os Cuidados Paliativos englobam, ainda, a coordenagéo dos cuidados e

provém a continuidade da assisténcia;

- A experiéncia de adoecer deve ser compreendida de uma maneira global e, portanto, os

aspetos espirituais também séo incorporados na promocao do cuidado;

- A assisténcia nédo termina com a morte do paciente, mas estende-se no apoio ao luto da

familia, pelo tempo que for necessario.

A OMS recomenda ainda que se deve iniciar o tratamento paliativo 0 mais precocemente
possivel, concomitantemente ao tratamento curativo, utilizando-se todos os esforgos
necessarios para melhor compreenséo e controlo dos sintomas (WHO, 2007). De acordo com a
European Association for Palliative Care (EAPC), devem considerar-se pelo menos dois niveis
de cuidados: a Abordagem Paliativa e os CP especializados. (Radbruch, Payne & Board of
directors of EAPC, 2009). A Abordagem Paliativa é utilizada nos servi¢os onde ocasionalmente
sdo tratados doentes com necessidades paliativas, enquanto os CP Especializados séo prestados
por equipas multidisciplinares préprias, com competéncias especializadas, focadas na

otimizacdo da qualidade de vida dos doentes (Radbruch et al, 2009).

Importa entdo perceber como esté atualmente o panorama mundial no que concerne a prestacdo
de CP. Estatisticas mais recentes, que dizem respeito ao ano de 2011 e que estdo publicadas no
“WHO Global Atlas on Palliative Care at the End of Life ” de 2014, dizem-nos que em 2011 as
estimativas mundiais apontavam para 20,4 milhdes de pessoas em fim de vida a necessitarem

de CP, dos quais 94% eram adultos. Destes 94%, 69% tinham mais de 60 anos e 25% tinham
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entre 0s 15 e 59 anos. Apesar da evidéncia de que em 2011 existia ja& um grande nimero de
doentes a necessitar de CP, apenas 8% dos paises, a nivel mundial, tinha integrado os CP nos
Cuidados de Saude de forma ampla, mostrando que ainda muito ha a fazer até aos CP serem
acessiveis a toda a comunidade mundial. O panorama apresentado torna-se ainda mais
preocupante ao nivel dos Cuidados Paliativos Domiciliarios. Wiles, Payne e Jarrett em 1999
mostraram no seu estudo que 90% dos doentes em fim de vida passam o seu Ultimo ano de vida
no domicilio e que a maioria desses doentes preferia morrer em casa, no entanto, segundo
Karlsen e Addington-Hall (1998) menos um quarto dessa populacéo alcanca esse desejo. Séo
varios os fatores que impedem os doentes de receberem cuidados adequados em casa resultando
na sua hospitalizacdo ou internamento em Unidades de CP, no entanto, a principal razéo
identificada para que tal aconteca € a insuficiente oferta de CP Domiciliarios (Jones, Hansford
& Fiske, 1993). Assim, para além da evidente falta de oferta de CP a nivel mundial é ainda mais

evidente a escassa a oferta de CP Domiciliarios.
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1.2.1 — Evolucéo dos CP em Portugal

A melhoria das condicdes de vida da populacdo Portuguesa, o acesso facilitado a salude e o
investimento em tratamentos inovadores trouxeram consequéncias positivas para a populacédo
Portuguesa (Santana, 2015). As condicdes de vida dos Portugueses mudaram quase
radicalmente desde a entrada de Portugal para a Unido Europeia. Assistiu-se a diminuicéo da
mortalidade infantil, a melhoria significativa nos cuidados de saude e a um aumento da
longevidade da populacdo (Santana, 2015). No entanto, o reverso da medalha também se
comecou a fazer sentir em Portugal. Atualmente a populacdo Portuguesa € uma das mais
envelhecidas da Europa (INE, 2017). Projecdes do Instituto Nacional de Estatistica (INE)
apontam para um aumento do nimero de idosos de 2,1 milhdes em 2017 para 2,8 milhdes em
2080 e o indice de envelhecimento mais do que duplicard, passando de 147 para 317 idosos por
cada 100 jovens em 2080 (INE, 2017). A par do envelhecimento da populacéo esta também o
aumento do numero de pessoas com co morbilidades por doencas cronicas, quer sejam idosas
ou em idade adulta, uma vez que os Ultimos avancos da medicina permitiram que doencas
outrora consideradas agudas e mortais sejam agora cronicas e debilitantes. Importa entdo
perceber como foi a evolugdo dos CP em Portugal, se seguiu a tendéncia dos grandes avancos

da medicina e se estdo acessiveis a todas as pessoas que deles necessitam.

Embora existam referéncias historicas, no nosso pais, relativas aos CP no Séc. XVI, estando
intimamente relacionados com o acompanhamento dos moribundos, demonstrando assim a
heranca particularmente rica da tradi¢do religiosa cristd caracteristica dos povos do sul da
Europa, a implementacdo dos CP enquanto pratica s6 acontece nos anos 90 do Sec. XX
(Marques, 2014). A primeira referéncia a um servigco onde seja praticada medicina paliativa

acontece em 1992, quando no Hospital do Funddo sdo destinadas camas de internamento na
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Unidade da Dor para se prestarem CP (Marques et al, 2009). Em 1994 surge outro servigo
organizado para CP, mas apenas para doentes oncoldgicos, no Instituto Portugués de Oncologia
(IPO) do Porto. Em 1995, foi fundada a atual Associacdo Portuguesa de CP (Capelas, 2009).
No ano seguinte surge a primeira equipa a prestar CP domiciliarios, no Centro de Saude de
Odivelas, uma equipa de Cuidados Continuados que também prestava CP. Vendo a evolucao
que aconteceu até meados dos anos 90 seria espectavel que outros servigos fossem surgindo.
No entanto, é sé no século XXI, no ano de 2001, que se volta a ouvir falar da criagdo de um
outro servico de CP, no IPO de Coimbra, um servico apenas para doentes oncolégicos (Marques

et al, 2009).

Refletindo sobre a forma como os servigos foram surgindo em Portugal até ao ano de 2001, é
possivel perceber que ndo surgiram devido a uma politica governamental instaurada e pensada
para os CP, mas sim pela vontade de cada um dos intervenientes de prestar cuidados mais
adequados em fim de vida aos doentes, nomeadamente no tratamento da dor cronica dos doentes
com doenca oncoldgica avancada e na continuidade de cuidados aos doentes nas fases mais
avancadas das doencas incuraveis e irreversiveis. S6 aquando da aprovacao do Plano Nacional
Oncoldgico 2001-2005 a 17 de agosto de 2001 é que os CP sdo tidos em conta e pensados
legislativamente. E possivel ler-se na introducdo daquele diploma que um dos objetivos do
plano se prendia com a “continuidade aos cuidados paliativos na fase terminal da doenga”. O
plano defendia ainda a formac&o de equipas, a determinacéo de critérios nacionais de qualidade
das unidades, o estudo das necessidades e o planeamento, em conformidade, da distribuicdo
geogréfica destas unidades, que deviam estar mais perto da residéncia do utente, a definicéo
dos requisitos de qualidade, as regras de articulagdo e mecanismos de avaliacdo da atividade.
Em 2004 ¢é publicado pelo Ministério da Saiude o Programa Nacional de CP, um programa
integrado no Plano Nacional de Salde 2004-2010 e onde se pode ler que “os cuidados

paliativos incluem o apoio a familia, prestados por equipas e unidades especificas de cuidados
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paliativos, em internamento ou no domicilio, segundo niveis de diferenciagdo. Tém como
componentes essenciais: o alivio dos sintomas; o apoio psicoldgico, espiritual e emocional; o
apoio a familia,; o apoio durante o luto e a interdisciplinaridade.” Neste sentido, e de modo a
fazer face a necessidade de criar os chamados niveis de diferenciacao, surgiram as designadas
“acOes paliativas”, como nivel de diferenciagdo mais basico sobre as quais se planeiam os CP
(DGS, 2004a). Uma agédo paliativa ¢ uma “medida terapéutica sem intencdo curativa, com o
objetivo de minorar, em contexto hospitalar ou no domicilio, as repercussdes negativas da
doenca sobre o bem-estar geral do doente” (DGS, 2004a). Estas sdo parte integrante da pratica
profissional, qualquer que seja a doenca ou a fase da sua evolucao, podendo ser prestadas tanto
no ambito da rede hospitalar como da rede de Cuidados Continuados, principalmente em
situacOes de condicdo de doenca progressiva irreversivel (DGS, 2004a). Segundo a circular
normativa da DGS que acompanhava o programa, a criacdo das unidades de CP deveria ser
progressiva e coordenada pelas ARS. Este programa nacional representou o primeiro contributo

mais relevante do Governo Portugués para a area dos CP.

Em 2006 é criada a RNCCI através do Decreto-Lei n. ©°101/2006 de 6 de junho. Até entdo os
diplomas legais em Portugal distinguiam claramente os Cuidados Continuados dos CP. No
entanto, o Decreto-Lei 101/2006 altera este panorama. Segundo 0 mesmo, apesar do sucesso
dos dltimos quarenta anos em Portugal ao nivel dos cuidados e do acesso a saude,
“(...)verificam-se caréncias ao nivel dos cuidados de longa duracgéo e paliativos, decorrentes
do aumento da prevaléncia de pessoas com doencas cronicas incapacitantes. Estdo, assim, a
surgir novas necessidades de salde e sociais que requerem respostas novas e diversificadas
que venham a satisfazer o incremento esperado da procura por parte de pessoas idosas com
dependéncia funcional, de doentes com patologia cronica multipla e de pessoas com doenca
incurdvel em estado avangado e final de vida (...). Assim, o Programa do XVII Governo

Constitucional determinou a necessidade de “(...) desenvolver ag¢bées mais proximas das
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pessoas em situacdo de dependéncia; investir no desenvolvimento de cuidados de longa
duracdo, promovendo a distribuicdo equitativa das respostas a nivel territorial; qualificar e
humanizar a prestacdo de cuidados; potenciar 0s recursos locais, criando servicos
comunitarios de proximidade, e ajustar ou criar respostas adequadas a diversidade que
caracteriza o envelhecimento individual e as alteracdes da funcionalidade(...)”. Desta forma,
os Cuidados Continuados e Paliativos passam a estar integrados na mesma rede, uma rede que
possibilita intervencdo integrada e articulada entre o sector da Saude e o sector da Seguranca
Social e que deveria atender a objetivos preventivos, de recuperacao e paliativos. Nos termos
do n. °2 do artigo 5.° do Decreto-Lei referido anteriormente, “a prestacdo 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 diferenciacéo previstos no Programa
Nacional de Cuidados Paliativos.”. Os CP passam entdo a ser prestados no ambito da RNCCI
e quando em regime de internamento pelas Unidades de Cuidados Paliativos (UCP), estas
unidades destinam-se a “doentes com doengas complexas em estado avangado, com evidéncia
de falha da terapéutica dirigida a doenca de base ou em fase terminal e que requerem cuidados
para orienta¢do ou presta¢do de um plano terapéutico paliativo.” (Ministério da Salde,
2006b). Para além das unidades de internamento a rede ainda tem equipas domiciliarias,
nomeadamente as Equipas Comunitarias de Cuidados Integrados (ECCI) e as ECSCP. As ECCI
sdo da responsabilidade das UCC dos ACeS e direcionam a sua acdo a pessoas em situacdo de
dependéncia, doenca terminal, ou em processo de convalescenca, com rede de suporte social,
cuja situacdo ndo requer internamento. As ECSCP tém na sua composicdo um ndcleo
especializado de profissionais com formac&o especifica em cuidados de satde, por forma a
assegurar o apoio e aconselhamento em CP as unidades de internamento de Reabilitacdo e
Manutencdo. Para além destas equipas domiciliérias, h ainda as Equipas intra-hospitalares de

CP, que se encontram nos hospitais de agudos com o objetivo de prestar apoio diferenciado, em
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diferentes unidades do hospital, integrando diferentes grupos profissionais, com formacéo em

CP.

A5 de setembro de 2012 é publicada a Lei n.° 52/2012, Lei de Bases dos CP, que “consagra o
direito e regula o acesso dos cidad&@os aos cuidados paliativos, define a responsabilidade do
Estado em matéria de Cuidados Paliativos e cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos, a
funcionar sob tutela do Ministério da Satde”. A Lei de Bases dos CP define ainda os CP como:
“Cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas, em
internamento ou no domicilio a doentes em situacdo de sofrimento decorrente de doenca
incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as suas familias, com o
principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevencéo
e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na identificacdo precoce
e no tratamento rigoroso da dor e outros sintomas fisicos, mas também psicossociais e
espirituais.”. Esta lei vem separar os CP da RNCCI, criando uma rede especifica apenas para

os CP. O diploma referido anteriormente destaca ainda os seguintes direitos dos doentes:

- Receber Cuidados Paliativos adequados a complexidade da situacao e as necessidades da

pessoa, incluindo a prevencao e o alivio da dor e de outros sintomas;

- Escolher o local de prestacdo de cuidados paliativos e os profissionais, exceto em casos

urgentes, nos termos dos principios gerais da lei de Bases da Saude;
- Fazer-se acompanhar, nos termos da Lei;
- Ser informado sobre o seu estado clinico, se for essa a sua vontade;

- Participar nas decisdes sobre cuidados paliativos que lIhe sdo prestados, nomeadamente para

efeitos de determinacgéo de condigdes, limites ou interrupgdo dos tratamentos;

- Ver garantidas a sua privacidade e a confidencialidade dos dados pessoais;
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- Receber informacdo objetiva e rigorosa sobre condicdes de internamento.

Apo0s dois anos da publicagdo da referida Lei de Bases, em 2015 é publicada a Portaria n.°
340/2015 de 8 de outubro, que vem “regulamentar a caracterizagio dos servi¢cos que integram
a RNCP, a admissao dos doentes, os recursos humanos, bem como as condigdes e requisitos
de construcdo e seguranca das instalacGes de cuidados paliativos.”. Através do diploma
referido é possivel perceber que a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP) é constituida
por unidades de internamento de cuidados paliativos (UCP), equipas intra-hospitalares de
suporte em cuidados paliativos (EIHSCP) e ECSCP. A ECSCP “a) presta cuidados paliativos
especificos a doentes que deles necessitam e apoio a sua familia ou cuidadores, no domicilio,
para os quais seja solicitada a sua atuacao; b) presta apoio e aconselhamento diferenciado,
em cuidados paliativos, as unidades de cuidados de saude primarios, nomeadamente as
unidades de cuidados na comunidade e as unidades e equipas da rede nacional de cuidados
continuados e integrados; c) assegura formacéo em cuidados paliativos dirigida as equipas de
satde familiar do centro de salde e aos profissionais que prestam cuidados continuados
domiciliarios.”, ainda no mesmo diploma ¢ referido que “as equipas locais de cuidados
paliativos integram, no minimo, profissionais das areas da medicina, enfermagem, psicologia
e servico social, todos com formacéo especifica em cuidados paliativos, devendo integrar
outros profissionais sempre que a complexidade dos cuidados prestados o justifique, nos
termos a definir pela Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP) e ouvidas as
respetivas Ordens e Associagdes Profissionais.” Este diploma contempla ainda a utilizagdo de
estruturas da RNCCI, nomeadamente as Equipas Coordenadoras Regionais (ECR) para a gestao
dos doentes, particularidade que faz com que, um ano mais tarde, seja publicada a Portaria n.°
165/2016 que vem alterar a portaria n.° 340/2015 no que concerne & coordenacao e gestdo dos
doentes. Nessa portaria pode ler-se que “a RNCP é uma rede funcional a qual deve ser

reconhecida uma filosofia e visdo proprias, centrada nos interesses das pessoas com
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necessidades especificas nesta area. Neste ambito, importa alterar a Portaria n.° 340/2015, de
8 de outubro, no sentido de implementar uma coordenacao regional da RNCP, com o objetivo
de promover a criacao dos servicos de cuidados paliativos que prestem suporte aos trés niveis
de cuidados (cuidados de saude primarios, cuidados hospitalares e continuados integrados)”.
Assim no artigo 1.° na alinea 3 é possivel ler-se que “a RNCP € coordenada, a nivel regional,
pelas respetivas ARS, através de um profissional de salde de reconhecida competéncia em
cuidados paliativos, assessorado por um Grupo Técnico de Apoio, o qual deve articular-se com
os ACeS, as instituicdes hospitalares e as estruturas da RNCCI, nomeadamente as Equipas

Coordenadoras Regionais.”

No ano de 2016, a 28 de novembro, é aprovado o Plano Estratégico para o desenvolvimento
dos CP para o biénio 2017/2018, sdo designados os coordenadores quer a nivel nacional, quer
a nivel regional e definidas as competéncias dos 6rgdos maximos de gestdo dos servicos e
entidades prestadoras de cuidados de saude do SNS através da publicacdo do Despacho n.°
14311-A/2016. Esse Despacho refere que o Plano Estratégico “defende que todas as pessoas
portadoras de doenca grave ou incuravel, em fase avancada e progressiva, residentes em
territério continental, tenham acesso a Cuidados Paliativos de qualidade, independentemente
da sua idade, diagnostico, local de residéncia ou nivel socioecondmico, desde o diagnostico
até ao luto. Pretende-se assim a construcdo de uma Rede Nacional de Cuidados Paliativos
segundo um modelo colaborativo e integrado (...) criando uma “rede funcional” de Cuidados
Paliativos, aumentando e facilitando o acesso a este tipo de cuidados e fortalecendo a
Abordagem Paliativa realizada por todos os profissionais de saude. Assim, para o biénio 2017-
2018 propde-se que seja dada particular atencéo e estimulo & implementacdo das Equipas
Comunitérias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), a criacdo de Equipas Intra-
Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) em todas as instituigdes

hospitalares do Servi¢co Nacional de Salde e ao desenvolvimento de Unidades de Internamento
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Cuidados Paliativos (UCP).” Em 2017, a 22 de fevereiro é feita uma nova alteracao a Portaria
n.> 340/2015, atraves da Portaria n.° 75/2017. As alteracBes sdo relativas a necessidade de
clarificar o que ira acontecer com as unidades que ja existiam antes da publicacdo da Lei de
Bases de CP, assim, na Portaria n.® 75/2017 é definido que “as unidades de cuidados paliativos,
em funcionamento nas instituicdes hospitalares publicas, criadas ao abrigo do diploma acima
mencionado (Decreto-Lei n.° 101/2006), sdo integradas na RNCP, passando a funcionar como
unidades de cuidados paliativos hospitalares, de forma a assegurar 0 acompanhamento das
situacdes paliativas mais complexas e a continuidade de cuidados de que o doente necessita.
No que respeita as unidades de cuidados paliativos, em funcionamento, contratualizadas com
entidades do setor social ou privado, para dar resposta a situacdes paliativas de complexidade
baixa a moderada, importa clarificar os procedimentos a adotar, e garantir a estabilidade dos
mesmos, prevendo-se a aplicacdo de alguns dos procedimentos vigentes no ambito da Rede

Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI).”

Em suma, Portugal encontra-se, finalmente, ap6s cerca de vinte anos da entrada em
funcionamento da primeira unidade de CP, a alicercar uma rede de CP de forma estruturada e

pensada.

O Plano Estratégico para o desenvolvimento dos CP apresenta uma estimativa do nimero de
doentes com necessidades paliativas em Portugal continental, sendo que o nimero oscila entre
0s 71.500 e os 85.000 doentes. E recomendado ainda 40-50 camas em UCP hospitalares por
1.000.000 de habitantes; 1 ECSCP por 100.000 a 150.000 habitantes e 1 Equipa Intra-Hospitalar
de CP por Hospital. As tabelas seguintes (Tabela 1 e Tabela 2) apresentam a estimativa da
necessidade de camas em UCP hospitalar e ECSCP segundo o Plano Estratégico para o

desenvolvimento dos Cuidados Paliativos.
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Tabela 1 — Estimativa de camas em UCP em 2015 segundo Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos

uce
Na RNCCI SNS ndo RNCCI Total

Ambito Geografico Unidades |[Camas |Unidades|Camas |Unidades|Camas

Portugal Continental 22 278 5 84 26 (*) 362
Norte 3 41 2 52 5 93
Alto Minho 0 0 0 0 0 0
Cdavado 1 10 0 0 1 10
Ave 0 0 0 0 0 0
Area Metropolitana do Porto 1 16 1 40 2 56
Alto Tamega 0 0 1 12 1 12
Tamega e Sousa 0 0 0 0 0 0
Douro 0 0 0 0 0 0
Terras de Tras-os-Montes 1 15 0 0 1 15
Centro 4 69 1 20 5 89
Oeste 0 0 0 0 0 0
Regido de Aveiro 0 0 0 0 0 0
Regido de Coimbra 1 18 1 20 2 38
Regido de Leiria 0 0 0 0 0 0
Viseu Ddo Lafdes 1 20 0 0 1 20
Beira Baixa 0 0 0 0 0 0
Médio Tejo 0 0 0 0 0 0
Beiras e Serra da Estrela 2 31 0 0 2 31
Area Metropolitana de Lisboa 10 124 0 0 10 124
Area Metropolitana de Lisboa 10 124 0 0 10 124
Alentejo 4 34 2 12 5(*) 46
Alentejo Litoral 0 1 8 1 8
Baixo Alentejo 1 6 0 0 1 6
Leziria do Tejo 1 15 0 0 1 15
Alto Alentejo (a) 1(%) 5 1(%) 4 1(%) 9
Alentejo Central 1 0 0 1 8
Algarve 1 10 0 0 1 10
Algarve 1 10 0 0 1 10

(*) UCP do Hospital José Maria Grande (Portalegre) - ULS Norte Alentejano tem 9 camas, 5 das quais RNCCI
Tabela adaptada de Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2017-2018

Tabela 2 — Estimativa de ECSCP em Portugal Continental segundo populagéo residente por ARS de acordo com o Plano Estratégico para o

Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos.

Ambito Geografico Populagio residente* | ECSP existentes em 30/07/2016 | ACES/ULS ECSGRIEspevacas
1/150.000 1/100.000

Portugal Continental 18 52 66 101
ARS Norte 3666234 7 24 24 37
ARS Centro 1705 485 0 6 11 17
ARS Lisboa e Vale do Tejo 3774057 4 15 25 38
ARS Alentejo 501 747 5 4 3 5

ARS Algarve 443 307 2 3 3 4

* Fonte: Pagina web das ARS com dados referentes a 2012 nas ARS Norte, Centro e Alentejo; 2014 na ARS Lisboa e Vale do Tejo; e de 2014 e
2015 na ARS Algarve

Tabela adaptada de Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2017-2018

Atualmente, segundo o Observatdrio Portugués de Cuidados Paliativos, existem 79 equipas que
prestam CP, quer sejam equipas intra-hospitalares, UCP ou domiciliarias, do setor publico e

privado, dessas, a tipologia de cuidados mais escassa € a de apoio domiciliario - hd 26 ECSCP
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em Portugal, nimero claramente muito limitado para a estimativa apresentada na Tabela 2.
Segundo o Relatorio de Primavera 2017, no ano de 2016 apenas 5,5 a 6,6% do numero total
estimado de doentes com necessidades paliativas esteve sob apoio de equipas de cuidados
paliativos ou internados. A ARSCentro ndo € excecdo e partilha da mesma realidade que o
restante pais com um namero claramente insuficiente de equipas de CP para as necessidades
identificadas, tanto na comunidade como em internamento. Embora ndo existam equipas
especializadas em nimero adequado, 0 nimero de doentes com necessidade de CP nédo deixa
de aumentar e uma grande maioria desses doentes encontra-se na comunidade. Assim, muitos

dos cuidados sdo assegurados pelas equipas dos CSP e/ou cuidadores informais.
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2 — Problematica e objetivos do estudo

A vulnerabilidade est4 em todos e em cada um de nds, da mesma forma como estdo outras
caracteristicas proprias do ser humano, como a consciéncia e a capacidade de amar; a empatia
e a vontade de sobrevivéncia. Ndo ha pessoa que possa ser considerada invulneravel. Assim,
todos os seres humanos sdo vulneraveis porque tal caracteristica € intrinseca a natureza
mortal, embora a vulnerabilidade ndo deva ser abordada de uma forma negativa, ja que fala
da nossa capacidade de reagir, resistir e recuperar de uma ferida, violacéo fisica ou moral.
Ou seja, aqueles que sao vulneraveis — todos — o0 sdo em diferentes graus, dependendo da
capacidade de resisténcia perante os desafios que enfrentamos. O grau de vulnerabilidade das
pessoas depende de diferentes fatores fisicos, econdmicos, sociais e politicos (DHES Rede de

direitos humanos e educagéo superior, 2014).

Para alguns autores, existe vulnerabilidade acrescida em salde para aqueles que estdo
suscetiveis a desenvolver problemas de salde devido a sua condi¢do sociocultural, limitacao
econdmica, marginalizacdo e/ou caracteristicas pessoais tais como idade, género ou situacdes

de doenca (De Chesnay & Anderson, 2016).

Assiste-se, hd ja alguns anos, a uma inversdo na pirdmide etaria, a um envelhecimento
progressivo da populacdo sem haver compensacao com o nimero de nascimentos (INE, 2017).
O envelhecimento da populagdo é um fendmeno transversal a todos os paises ditos
desenvolvidos e enguadrando-se Portugal neste cenario, é entdo, cada vez maior, 0 nimero de
individuos com vulnerabilidade em saude (Ministério do Trabalho e da Seguranca Social &
Gabinete de estratégia e planeamento, 2017). Projec6es do INE para a populagéo residente em
Portugal no horizonte temporal 2000-2050, apontam para um envelhecimento continuado da

populacdo, com perspetivas de que em 2050, 32% da populacdo serd idosa. Sendo que o
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aumento do numero de idosos esta intimamente relacionado com o aumento da procura de
cuidados de saude, Cabrita (2004) refere que, a faixa etaria correspondente a populagéo idosa,
65 ou mais anos, é portadora de um maior nimero de doencas cronicas. Os dados obtidos na
analise de altas hospitalares corroboram esta ideia e revelam que parte da atividade hospitalar
se concentra em cuidados as pessoas idosas com patologias cronicas ou subsidiarias de

apresentar dependéncia (Gesaworld, 2005).

Paralelamente ao fendmeno do envelhecimento, emergem outras duas questdes importantes.
Uma prende-se com as altas hospitalares cada vez mais precoces, transferindo para a pessoa e
familia a responsabilidade inerente aos processos de saude/doenca. Como refere Marques
(2009), o crescimento galopante dos gastos em meios terapéuticos e a dispendiosa ocupacao de
camas hospitalares, obriga a necessidade de racionalizacdo e eficiéncia de gastos. A outra
questdo relaciona-se com a énfase nas politicas de manutencéo da pessoa com dependéncia no
domicilio, sendo este simultaneamente um desejo pessoal, familiar e social. Para Goncalves
(2008) e Marques (2009), o espaco domiciliario, com todo o suporte sociofamiliar que lhe é
caracteristico, € o local privilegiado para a recuperacdo do utente. O domicilio oferece
sentimento de identificacdo e de seguranca, sendo este o local onde a pessoa dependente se
sente bem, onde mantém a sua intimidade. Num estudo de Rodriguez (2006) sobre as
expectativas e desejos do lugar onde as pessoas dependentes preferem viver, quando
necessitarem de cuidados de longa duracéo, conclui que, 72,5% da populacdo em geral e 71 %
das pessoas cuidadas, preferem continuar a viver na sua casa e nela receber os cuidados
necessarios. O domicilio enquanto contexto de cuidados, surge como forma aparentemente

competente e compreensiva para solucionar as necessidades de cuidados continuados de satde.

Louro (2009) refere que o éxito dos cuidados no domicilio n&o reside apenas na
responsabilidade da familia em assumir a exclusividade dos cuidados, mas também dos servicos
de apoio formal e informal. A continuidade dos cuidados de acordo com Rodriguez (2006)
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consiste no direito das pessoas em situacdo de dependéncia, receberem apoio formal e informal
adequado, sendo necessario organizar-se um conjunto diversificado de servicos de
proximidade, numa combinacdo entre 0s servicos sociais e de saude, com flexibilidade e

eficacia, capazes de se adaptarem a situagdes concretas de dependéncia.

O envelhecimento demografico, as alteracbes do padrdo epidemioldgico, da estrutura e
comportamento social e familiar da sociedade Portuguesa, determinam novas necessidades de
salde associadas a uma alta prevaléncia das doencas cronicas. Em 2014, mais de 5,3 milhGes
de residentes em Portugal com 15 ou mais anos referiram ter pelo menos uma doenca cronica,
de acordo com os dados divulgados pelo INE referentes ao Inquérito Nacional de Saude. Estas
doencgas incapacitantes, combinadas com alteracdo do padrdo familiar tradicional, ditaram a

desadequacdo das respostas tradicionais de saude (Couto, 2012).

A Regido de Saude do Centro (RSC) ndo foge a realidade anteriormente descrita. Segundo os
Perfis de Salde Regido Centro (2016) residem na Regido de Saude do Centro 1 685 307
pessoas. O indice de envelhecimento e o indice de dependéncia de idosos apresentam valores
mais elevados nos concelhos e ACeS/ULS do interior da regido (estimativa populacional para
2015), que representam 17% da populacdo de Portugal Continental, sendo a terceira regido de
satde mais populosa do Continente. O Baixo Vouga (21,6%) e o Baixo Mondego (20,6%) séo
0s ACeS com mais populacdo na regido. A RSC apresenta o segundo indice de envelhecimento
mais elevado do Continente 185,9 (comparado com a média nacional 151,7), e tem vindo a
aumentar nas ultimas décadas (Perfis de Saude Regido Centro, 2016). O aumento de efetivos
populacionais idosos, a par do decréscimo acentuado da natalidade, introduziram alteragdes
significativas na piramide etéaria da regido, com estreitamento da base, 0 que configura um
cenario de acentuado envelhecimento populacional. Assim, como refere Augusto (2009), e
necessario aprender a lidar e prevenir as complicacdes associadas ao processo de
envelhecimento, bem como gerir 0s processos das doencgas cronicas. Estes problemas ndo séo
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resolvidos nas instituicdes hospitalares nem com alta tecnologia, mas sim com a ajuda de
equipas que prestam cuidados de proximidade, de forma integrada e que privilegiam as reais

necessidades dos utentes e familias em situacdo de dependéncia (Couto, 2012).

Sao cada vez mais complexas as necessidades em salde dos utentes que se encontram na
comunidade e é cada vez maior 0 numero de utentes com necessidade de CP encontrados pelas
equipas de Saude Familiares que prestam cuidados domiciliares (Observatorio Portugués dos
Sistemas de Saude, 2017). A evidéncia internacional demonstra que a maioria das pessoas
preferiria ser cuidada e morrer em casa, se Ihes fosse permitido escolher (Gomes, Sarmento,
Ferreira & Higginson, 2013). Também em Portugal, segundo o inquérito PRISMA realizado
em 2010 (Gomes et al, 2012) 51,2% da populagéo preferiria morrer em casa em caso de doenca
avancada. No entanto, 65,1% das mortes causadas por doengas que poderiam beneficiar de CP
em 2012 ocorreram em ambiente hospitalar, segundo um estudo nacional recente (Gomes et al.
2017). Sabemos que em Portugal o namero de ECSCP ndo € suficiente para as necessidades
existentes (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2016). Na regido centro, em 2017,
segundo dados do Observatério Portugués de Cuidados Paliativos existia apenas uma ECSCP,

claramente insuficiente para o namero de utentes que necessita de CP na regido.

Apesar da existéncia destas equipas em nimero insuficiente, os doentes com necessidade de
CP continuam a ser acompanhados no seu domicilio pelas equipas de Saude Familiares dos
CSP. Assim, sdo estas equipas o pilar dos cuidados no domicilio embora a maioria dos
profissionais que as compdem ndo tém formacéo diferenciada em CP (Van Innis, Capelas &
Caldas, 2017). Thomas (2006) refere que os profissionais dos CSP prestam a maioria dos CP
no domicilio de forma eficaz, especialmente se tiverem o apoio de especialistas de CP. Este é
um fator que ainda ndo acontece na maioria do territorio Portugués, mas mesmo assim 0s
profissionais de CSP continuam a prestar os cuidados aos doentes paliativos e suas familias no
domicilio.
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Que experiéncias vivenciam esses profissionais de CSP, que prestam CP no domicilio? Serédo
diferentes das experiéncias dos profissionais integrados em ECSCP e, portanto, especializados?
De que forma se sentem estes dois grupos capacitados para cuidar do doente paliativo e suas
familias? Qual sera o papel, na opinido dos profissionais, das equipas de familia no cuidar dos
utentes e familia com necessidade de cuidados paliativos? Sao estas as questfes que nortearam
0 presente trabalho de investigacdo. Assim, para tentar dar resposta as questdes anteriores, foi
estabelecido o objetivo geral deste estudo: comparar as experiéncias de cuidar de doentes com
necessidade de cuidados paliativos por parte de profissionais integrados numa Equipa de

Cuidados de Saude Primarios e numa Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos.

S&o escassos os estudos realizados com equipas multidisciplinares, a maioria dos estudos sao
realizados por grupo profissional, sdo ainda mais escassos 0s estudos realizados com equipas
multidisciplinares que prestam cuidados no domicilio, assim, esperamos conseguir trazer a luz
a voz destes cuidadores formais que prestam cuidados no domicilio como equipa e dar assim

contributos para outros estudos mais aprofundados que possam surgir no futuro.
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2.1 — Métodos

A escolha de um método de investigacdo adequado € fundamental para que se consiga alcancar
0 objetivo estabelecido anteriormente. Na &rea da Satde predominam os estudos quantitativos,
dos quais se obtém valiosa informagdo, mas que por serem rigidos na sua estrutura ndo dao
espaco a subjetividade, e, embora a subjetividade seja apontada como um ponto fraco dos
estudos qualitativos, assim como o reduzido nimero de participantes ndo permitindo a sua
generalizacdo, é essa subjetividade que permite o estudo dos fenémenos. Segundo Ribeiro, De
Souzae Costa (2016) “(...) sd@o incontornaveis os seus contributos (da investigacao qualitativa)
para a constru¢éo do conhecimento, pois 0 que eventualmente se desaproveita em extensédo
rentabiliza-se em profundidade e compreensdo. A descricdo detalhada de fendmenos, a
subsequente desconstrugdo e reconstrucdo, possibilitam a mobilizacdo de conhecimentos, a
transferibilidade critica, permitindo assim a generalizacdo analitica. A inseparabilidade dos
fendmenos do seu contexto alicerca a investigacdo qualitativa, pois € impossivel discernir
opinides, percecdes e significados dos individuos silenciando o contexto. E a particularizacéo

contextualizada que permite almejar os maiores niveis de compreensdo.”

Sendo que o que se pretende com esta investigacdo é estudar o fenomeno “experiéncias
profissionais de cuidar de doentes com necessidade de cuidados paliativos e das suas familias
no domicilio”, s6 a utilizacdo de uma metodologia qualitativa permitira o estudo desse

fendmeno dando voz aos profissionais envolvidos.

Segundo Flick (2009) “as ideias centrais que orientam a pesquisa qualitativa diferem daquelas
da pesquisa quantitativa. Os aspetos essenciais da pesquisa qualitativa consistem na escolha
adequada de métodos e teorias convenientes; no reconhecimento e na analise de diferentes
perspetivas; nas reflexfes dos pesquisadores a respeito das suas pesquisas como parte do

processo de produgdo de conhecimento, e na variedade de abordagens e métodos (...) o objeto
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em estudo é o fator determinante para a escolha de um método, e ndo o contrario. Os objetos
ndo sdo reduzidos a simples variaveis, mas sim representados na sua totalidade, dentro dos
seus contextos quotidianos. Portanto, os campos de estudo ndo séo situacdes artificiais criadas
em laboratorio, mas sim praticas e inferagoes dos sujeitos na vida quotidiana (...) o objetivo
da pesquisa esta, entdo, menos em testar aquilo que ja é bem conhecido (por exemplo, teorias
ja formuladas antecipadamente) e mais em descobrir o novo e desenvolver teorias

empiricamente fundamentadas (...) "

Gil (2008) refere que existem trés niveis de investigacdo em relagdo ao objetivo cientifico
tracado: estudo exploratdrio; estudo descritivo; e estudo explicativo. Segundo o mesmo autor,
de todos os tipos de investigacao, os estudos exploratérios sdo os que apresentam menor rigidez
e planeamento: “Pesquisas exploratorias sdo desenvolvidas com o objetivo de proporcionar
visdo geral, de tipo aproximativo, acerca de determinado fato. Este tipo de pesquisa é realizado
especialmente quando o tema escolhido é pouco explorado e torna-se dificil sobre ele formular
hipoteses precisas e operacionalizdveis.” O estudo exploratorio pode ser desenvolvido através
de varias técnicas, entre elas a entrevista, utilizando geralmente uma pequena amostra. “O
processo final deste processo passa a ser um problema mais esclarecido, passivel de

’

investigacdo mediante procedimentos mais sistematizados.’

Atendendo ao objetivo do presente estudo, facto de ainda existir pouca literatura acerca do
fendmeno em questdo e ndmero reduzido de equipas comunitarias de suporte em cuidados
paliativos na regido onde o estudo teve lugar, a autora optou por desenvolver um estudo
exploratério, tentando equivaler em numero de participantes e grupos profissionais de uma

equipa de CSP e uma ECSCP.
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2.1.1 — Contexto do estudo

O estudo teve lugar na Regido Centro e a colheita de dados foi realizada entre os meses de
agosto e novembro de 2017. Foram selecionados os profissionais de uma ECSCP e, para além
dessa equipa, era necessario também uma equipa de CSP para fazer comparagao de experiéncias
de cuidar. Assim, foram escolhidos os profissionais que realizam visita domiciliaria de uma das
unidades do Centro de Saude de Santa Clara. O Centro de Saude no qual a autora desempenha
funcGes como enfermeira foi excluido a fim de evitar eventuais influéncias que pudessem

resultar das relacbes profissionais ai estabelecidas.

O Centro de Saude de Santa Clara que por sua vez esta integrado no ACeS-Baixo Mondego da
ARSCentro. O ACeS-Baixo Mondego abrange uma populacdo de 347.838 habitantes, o indice
de envelhecimento tem aumentado e é superior ao da regido e do continente. A esperanga média
de vida tem aumentado em ambos 0s sexos e € proxima da regido e do continente. Na
mortalidade proporcional por grandes grupos de causas de morte, para todas as idades de ambos
0s sexos, destacam-se pelo seu maior peso relativo as doencas do aparelho circulatorio (28,7%)
e 0s tumores malignos (22,4%). Ja para a populacdo com idade inferior a 75 anos, ambos 0s
sexos, 0s tumores malignos (38,4%) séo a causa de morte com maior expressdo. Na morbilidade
nos CSP, considerando a propor¢do de inscritos com diagndstico ICPC-2, destacam-se 0s
problemas de alteracbes do metabolismo dos lipidos, hipertensdo, perturbacdes depressivas e

diabetes como os mais registados (Perfis de Saude da Regido Centro, 2016).

A USF Rainha Santa Isabel, estando integrada no ACeS-Baixo Mondego, partilha da realidade
referida anteriormente. E uma unidade constituida por quatro polos assistenciais, Santa Clara,
Almalagués, Antanhol e Cernache (passou a fazer parte da USF em 2017), sendo esta
constituicdo a area geogréafica de abrangéncia da USF, antes da adi¢do de Cernache, a USF tinha

cerca de 9.400 utentes inscritos. O polo principal localiza-se em Santa Clara, ocupando parte
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das instalacbes do Centro de Saude de Santa Clara, na margem esquerda do Mondego, zona
urbana de Coimbra. A equipa da USF é composta por sete enfermeiros, sete médicos e seis
assistentes operacionais. Tem como missdo prestar cuidados de exceléncia de forma integral,
continua, eficiente e de qualidade aos cidadaos e familias inscritas visando a promocéo da saude

e a prevencao da doenca, conforme artigo 4.° do Decreto Lei n.° 298/2007.
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* Uma vez que o nimero de participantes da ECSCP é muito reduzido optou-se, por forma a
garantir o anonimato dos mesmos e confidencialidade da informagéo recolhida, por néo

apresentar a informago relativa a caraterizagéo da equipa.
2.1.2 — Os participantes

Os investigadores qualitativos usam amostras ndo probabilisticas para selecionarem a
populacdo a estudar. Numa amostra ndo probabilistica as unidades sdo deliberadamente
selecionadas para refletirem caracteristicas particulares ou grupos dentro da amostra
populacional. A amostra ndo tem a intencao de ser estatisticamente representativa: as hipoteses
de escolha para cada elemento sdo desconhecidas, no entanto, as caracteristicas da populacédo

sdo usadas como base para a selecdo (Ritchie & Lewis, 2003).

Assim, os participantes selecionados para o presente estudo foram aqueles que apresentavam
determinadas caracteristicas, nomeadamente, serem elementos pertencentes a uma equipa de
CSP ou pertencerem a uma ECSCP, realizarem visitagdo domiciliéria, e intervirem dentro da

area geografica da Regido de Salude do Centro, indo entdo de encontro ao objetivo do estudo.

Na tentativa de igualar o nimero de participantes e grupos profissionais incluidos, foi feita uma
selecdo intencional dos elementos da USF e da ECSCP, tendo sido selecionados apenas

profissionais Médicos e de Enfermagem.
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2.1.3 — Instrumento de colheita de dados

Na investigacdo qualitativa sdo varias as técnicas para recolha de dados que se podem utilizar.
Bruyne, Herman e Schoutheete (1977) designam trés grupos de técnicas: o inquérito, que pode
tomar uma forma oral (a entrevista) ou escrita (questionario); a observacéo, que pode assumir

uma forma direta sistematica ou uma forma participante; e a analise documental.

Para Morgan (1988), a entrevista “consiste numa conversa intencional, geralmente entre duas
pessoas, embora por vezes possa envolver mais pessoas, dirigida por uma delas com o objetivo
de obter informagdes sobre a outra”, Quivy e Compenhoudt (2008) dizem ainda que “0S
métodos de entrevista distinguem-se pela aplicacdo dos processos fundamentais de
comunicacgdo e interacdo humana. Corretamente valorizados, estes processos permitem ao
entrevistador retirar das suas entrevistas informacées e elementos de reflexdo muito ricos e

matizados”

Powney e Watts (1987) sugerem duas grandes categorias de entrevista: a entrevista orientada
para a resposta e a entrevista orientada para a informacdo. Na entrevista orientada para a
resposta, o entrevistador mantém o controlo no decorrer de todo o processo. Na maioria das
vezes é uma entrevista estruturada ou pelo menos semiestruturada, referenciada a um quadro
pré-estabelecido. Na entrevista semiestruturada, o entrevistador orienta-se por um guido de
temas abordados livremente sem uma ordem preestabelecida, assim o entrevistador pode alterar
a ordem das questdes no decorrer da entrevista ou introduzir outras questdes que ndo estdo no
guido e o entrevistado pode também trazer outros temas a conversa. Este tipo de entrevista torna

mais facil a expressdo dos pontos de vista dos entrevistados.

Tendo por base a informacdo anterior, a autora escolheu como instrumento para colheita dos
dados a entrevista semiestruturada, compostas por duas partes: a primeira com perguntas

fechadas dizendo respeito a caracteristicas sociodemogréficas dos participantes (formacao

38



Cuidar do doente paliativo e familia na comunidade: estudo qualitativo das experiéncias de profissionais de CSP
e ECSCP

académica, experiéncia profissional, formacdo em cuidados paliativos) e a segunda com um
guido de perguntas abertas, perguntas que tém por base as questfes de investigacdo, realizadas

individualmente a cada um dos participantes do estudo (Anexo ).

O guiéo da entrevista foi testado previamente antes de ser aplicado aos participantes do estudo.
Foram realizadas trés entrevistas pré-teste, duas a profissionais de enfermagem e uma a um
profissional médico, todos elementos de outras unidades de CSP onde ndo decorreu o estudo.
Para Polit e Beck (2004), “(...) um pré teste, constitui uma tentativa para que se determine, o
quanto possivel se o instrumento esta enunciado de forma clara, livre das principais tendéncias
e, alem disso, se ele solicita o tipo de informacéao que deseja”. Apds o pré teste, realizaram-se

pequenas alteracdes ao guido da entrevista.

As entrevistas aos participantes foram realizadas durantes os meses de agosto, setembro,
outubro e novembro de 2017. Foi dada a possibilidade aos participantes de escolherem o dia e
o local das entrevistas, por forma a evitar sobrecarga dos mesmos, tendo em conta que o horério
laboral ja exige bastante destes profissionais, assim, todas as entrevistas foram realizadas no

local de trabalho dos participantes.

2.1.4 — Método de andlise e interpretacdo dos dados

Segundo Erickson (1990), o conjunto do material compilado no campo nédo &, em si mesmo,
um conjunto de dados, mas sim uma fonte de dados. As notas de trabalho, as gravacfes em
video e os documentos respeitantes ao local do estudo ndo sdo dados. Mesmo a transcri¢do das
entrevistas ndo o sdo. Tudo isto constitui material documental a partir do qual os dados seréo

construidos gracas aos meios formais que a analise proporciona.

Assim, a escolha do método de andlise da informacdo recolhida reveste-se de particular
importancia para que se possam produzir dados que consigam ir de encontro ao objetivo

estabelecido para o estudo. A autora escolheu como metodo para analise dos dados a analise
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tematica, um método que tem sido demonstrado por varios autores como valido e implementado

com sucesso em investigacao qualitativa (Braun & Clarke, 2006).

As abordagens qualitativas sdo incrivelmente diversas, complexas e matizadas. Segundo Braun
e Clarke (2006), a anélise temética deve ser vista como 0 método base para a anélise qualitativa.
E o primeiro método de analise qualitativa que os investigadores devem aprender; a0 mesmo
tempo que providencia competéncias essenciais, é também Util para a conducdo futura de outras
formas de analise qualitativa. Um dos beneficios da andlise tematica é a sua flexibilidade e
liberdade tedrica (ndo estd necessariamente ligado a uma corrente de pensamento) que pode
potencialmente gerar dados ricos, detalhados e de grande complexidade. E um método que pode
ser facilmente usado por investigadores que ainda ndo estdo familiarizados com a investigacao

qualitativa, que é o caso da autora do presente estudo.

Boyatzis, (1998) define a analise tematica como um método para identificar, analisar e reportar
padrdes (temas) dentro dos dados. Ele organiza e descreve minimamente o conjunto de dados
em detalhe. No entanto, vérias vezes vai ainda mais longe, e interpreta varios aspetos da questao

de investigagéo.

Braun e Clark (2006) referem ainda que a andlise temética pode ser um método realista ou
essencialista, i.e., que reporta experiéncias, significados e a realidade dos participantes, ou pode
ser um método construtivista, i.e., que examina as maneiras pelas quais os eventos, realidades,
significados, experiéncias e assim por diante sdo os efeitos de uma gama de discursos
operacionais dentro da sociedade. Pode ainda ser um método contextualizador, situado entre 0s
dois polos, o essencialismo e construtivismo, caraterizado por teorias como o realismo critico,
gue reconhece as maneiras pelas quais os individuos fazem o significado da sua experiéncia.
Assim, durante o decurso da andlise, importa que o investigador tome uma série de decis@es: 1

— definir o que constitui um tema; para tal é necessario alguma flexibilidade e perceber que ndo
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se deve considerar apenas 0 numero de repeticdes dos itens mas sim se o tema contém em si
algo importante e relacionado com a questdo de investigacdo; 2 — definir se se realiza uma
descricdo rica do conjunto de dados ou a descricdo detalhada de um aspeto em particular; 3 —
analise indutiva versus analise tematica teorica; 4 — temas semanticos ou latentes; 5 — qual a

corrente tedrica de analise, i.e. realista/essencialista versus construtivista.

Ainda segundo Braun e Clark (2006), a anélise tematica é composta por seis fases, algumas
similares a outros métodos de analise qualitativa. As fases sdo: 1 — familiarizacdo com os dados
(transcricdo dos dados se necessario, ler e reler os dados, escrever as ideias iniciais); 2 — gerar
o0s codigos iniciais (codificar caracteristicas interessantes dos dados de forma sistematica ao
longo de todo o conjunto de dados, agrupando os dados relevantes a cada cddigo); 3 — procura
de temas (agrupar os codigos em potenciais temas, juntando todos os dados relevantes a cada
potencial tema); 4 — Rever os temas ( verificar os temas em relacdo aos extratos codificados
(nivel 1) e em relacdo a todo o conjunto de dados (nivel 2), gerando um mapa tematico da
analise); 5 — Definicdo e nomeacao dos temas (analise continua para refinar as especificidades
de cada tema e a historia geral que a analise conta; criacdo de defini¢des claras e nomes para
cada tema); 6 — Producdo do relatério (a ultima oportunidade de analise; selecdo de exemplos
de extratos convincentes, analise final dos extratos selecionados, relacionando a anélise com a
questdo de investigacdo e a literatura, produzindo assim um relatério académico da anélise

efetuada).

A autora do presente estudo definiu entdo que os temas seriam todos 0s assuntos relevantes e
relacionados com as questdes de investigacdo que emergissem da anélise, independentemente
da sua repeticdo ao longo do conjunto de dados. Decidiu ainda fazer uma descri¢do do conjunto
de dados por forma a que o leitor tenha uma nocéo dos temas importantes referidos pelos

participantes no estudo. Os temas identificados/apresentados ndo foram uma tentativa de ajuste
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a codigos pré-existentes, os temas emergiram por analise indutiva do conjunto de dados

explicitos e ndo de dados latentes ou implicitos.

Foram seguidas as fases referidas anteriormente para efetuar a anélise tematica. Na primeira
fase houve a recolha dos dados pelo método de entrevista semiestruturada, as entrevistas foram
transcritas nos dias seguintes a sua realizacdo e as transcri¢ces foram lidas e relidas e foram
anotadas as ideias iniciais. Na segunda fase, a autora utilizou como ajuda o programa
informético MAXQDA 12 onde foram gerados os codigos iniciais e posteriormente agrupados

em temas. O mapa tematico de andlise e os temas finais sdo apresentados no capitulo seguinte.

2.1.5 — Consideracdes éticas

Para que o presente estudo pudesse acontecer, foram tomadas as diligéncias necessarias por
forma a garantir o respeito pelos principios éticos fundamentais. Foram solicitadas as devidas
autorizacdes para a realizacdo do estudo junto da Comissao de ética da Faculdade de Medicina
da Universidade de Coimbra (anexo Il), da Comissédo de ética da ARSCentro (anexo 1ll) e da

Comissao de ética do Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo (anexo V).

A todos os participantes do estudo foi fornecido o Consentimento Informado (anexo V), s6
depois de esclarecidas todas as davidas e obtido 0 Consentimento assinado € que se procedeu a

entrevista e a gravacdo da mesma.

Nos dias seguintes a realizacdo das entrevistas, procedeu-se a sua transcricdo. Aquando da
transcricao, as entrevistas foram anonimizadas (codificadas de 1 a 9), por forma a ndo se poder
identificar os participantes em questdo, assegurando assim a privacidade e confidencialidade
dos mesmos. As entrevistas em formato audio foram depois apagadas do gravador e do
computador da autora, estando apenas gravadas numa pen-drive que sera guardada durante

cinco anos num local devidamente protegido.
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PARTE Il

Apresentacao e discussao dos resultados
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3 — Apresentacado dos resultados

Seréa previamente realizada a caraterizacdo dos participantes que constituem a amostra do
presente estudo, explanando as caracteristicas socio demograficas dos mesmos, obtidas através
da entrevista. Uma vez que os dados séo referentes a uma amostra pequena, a caraterizacdo dos
participantes em relacdo a profissdo, ao sexo e faixa etaria sera realizada no geral por forma a
garantir o anonimato dos mesmos. A caraterizacdo relativamente a media de anos de

experiéncia profissional e formacao em cuidados paliativos sera apresentada por equipa.

Posteriormente serdo apresentados 0s mapas tematicos finais resultantes da analise dos dados.
Foram criados mapas tematicos em relacdo 1) as experiéncias de cuidar, 2) a capacitacdo para
cuidar de doentes com necessidade de cuidados paliativos e suas familias, e 3) ao papel que a
equipa de familia desempenha no cuidado aos doentes e familias. Foram criados mapas para a
USF e para a ECSCP uma vez que se pretende comparar experiéncias de cuidar. Sera feita a

apresentacdo em paralelo em relagcéo a cada um dos trés pontos acima referidos.
3.1 — Caracterizacdo da amostra

Participaram no estudo nove profissionais, seis da USF e trés da ECSCP. A maioria dos
participantes era do sexo feminino como se pode observar pela figura 1, apenas 22% dos

participantes eram do sexo masculino.
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Participantes/Sexo

M Feminino

B Masculino

Figura 1 — Distribuicdo dos participantes por sexo.

Mais de metade sdo enfermeiro(a)s, e desses 22% enfermeiro(a)s sdo especialistas. 22% dos

participantes eram médicos como se pode observar na figura 2, seguinte.

Participantes/Profissdao

B Enfermeiro(a)

M Enfermeiro(a)
especialista

= Médico(a)

Figura 2 — Distribuicdo dos participantes por profissdo

A idade dos participantes oscilava entre os trinta e um anos e 0s sessenta anos, estando 0s

participantes distribuidos equitativamente por trés faixas etarias como se pode ver na figura 3.
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Participantes/Faixa
etdria
W< 22anos
22-30 anos
31-40 anos
41-50 anos

W 51-60 anos

Figura 3 — Distribuicdo dos participantes por faixa etaria

Os participantes da USF tinham em média cerca de vinte e seis anos de experiéncia profissional,
demonstrando pertencerem a uma equipa ja com alguma experiéncia profissional acumulada,
composta por varios profissionais com alguns anos de experiéncia em CSP, onde se inclui a
visitacdo domiciliar aos utentes/familias. Enquanto que os participantes da ECSCP tém em

média oito anos de experiéncia profissional.

Dos participantes da USF apenas um referiu ter formagdo em cuidados paliativos, no entanto
ndo soube identificar se era basica ou avancada uma vez que ja tinha realizado a formacdo ha
muito tempo, enquanto que na ECSCP todos os participantes tinham formacgdo béasica em

cuidados paliativos.

Embora ndo se possa e nem se pretenda controlar todos as caracteristicas dos participantes em
estudo, até porque um estudo com metodologia qualitativa ndo pretende a homogeneidade, mas
sim a riqueza que provém dos diferentes achados e da heterogeneidade da amostra, tentou-se
gue em ambas as equipas pelo menos um dos participantes fosse profissional médico. Todas as

outras caracteristicas ndo foram controladas.
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3.2 — Mapas tematicos finais
3.2.1 — Experiéncias de cuidar

Atraveés das Figuras 4 e 5 é possivel verificar que existem diferencas entre as duas equipas no
que diz respeito as experiéncias de cuidar de utentes/familias com necessidade de cuidados
paliativos no domicilio. A conotacdo que essas experiéncias adquirem é diferente consoante a
equipa. Na USF (Figura 4) assumem uma conota¢do mais negativa enquanto que na ECSCP
(Figura 5) assumem uma conotagdo mais positiva, embora seja de realcar que na ECSCP as
experiéncias de cuidar também sdo diferentes em funcdo das circunstancias que a equipa tem
atravessado, nomeadamente a reestruturacdo que aconteceu em fevereiro de 2017. De seguida

sdo apresentados com mais detalhe os temas identificados, relacionados com experiéncias de

cuidar.
— —_
Penosas para a
familia/cuidadores
-
EXPERIENCIAS DE | Sentimento de ser apoio | | Frustragao/impoténcia |

CUIDAR

(Profissionais da USF)

— | POSITIVAS

| Caracteristicas individuais |

| Acompanhamento apés a morte |

| Lidar com a familia |

—

BREVES —— | Encaminhamento por incapacidade de resposta

—

Figura 4 — Mapa temético dos profissionais da USF relativo as experiéncias de cuidar com os trés temas finais
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) | Exigentes fisicamente |
| Exigentes mentalmente |
Prestagdo de cuidados
J especializados de forma
| DESAFIANTES |‘——:—'5-1,_ intensiva
Desconstrugdo do tabu associado
a Paliativo
EXPERIENCIAS DE | Liberdade de atagio | | Visita Domiciliaria a solo
CUIDAR Cuidados efetivos e eficazes/redugdo
(Profissionais da ECSCP) | GRATIFICANTES | | {riddes

Possibilidade do doente ser tratado no domicilio
e falecer no domicilio

Reestruturagdo do servigo : falta de tempo;

CONDICIONADAS ‘ —[ resposta inadequada; sentimento de estar a

falhar/impoténcia

Figura 5 — Mapa temético dos profissionais da ECSCP relativo as experiéncias de cuidar com os trés temas finais

Nos elementos da equipa da USF, o tema que predomina em relacéo as experiéncias de cuidar
sdo as experiéncias de cuidar como sendo “experiéncias dificeis”. Este foi um tema apontado
em todas as entrevistas, diferindo nos motivos que vao surgindo ao longo das entrevistas e que

estdo identificados na Figura 4.

Algumas sdo experiéncias de cuidar dificeis no que diz respeito a lidar com a familia, como se
pode ler nas seguintes citagoes:

“(...) por vezes & mais dificil lidar com a familia do que propriamente com eles

(...) as familias afastam-se, elas deveriam estar muito mais envolvidas no

processo, afastam-se porque efetivamente elas proprias também ndo querem

sofrer. E é ai que eu sinto a nossa dificuldade... ”(E1)
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“(...) tive um doente que nos recomendamos para cuidados paliativos, até mais
do que uma vez, e a familia sempre recusou, e depois acabaram por trazé-lo
aqui porque ele estava muito perturbado de memoria, desorientado, e nés
verificamos aqui que o senhor estava era desidratado, que ndo era cuidado
adequadamente, depois a familia optou por o levar naquela altura ao hospital
e o senhor faleceu no dia seguinte. A familia ndo aceitou as recomendacdes da

equipa de saude... ”(E6)

Outras experiéncias de cuidar tornam-se dificeis pelas caracteristicas individuais dos utentes
acompanhados no domicilio, como se pode verificar nos paragrafos seguintes:
“(...) ela recusava estar doente, para ela ndo tinha problema nenhum (...) Ela

recusava a patologia e nds nunca conseguiamos falar com ela sobre o

assunto...”(E5)

“(...) que me marcou bastante, foi uma senhora que teve um cancro de mama

e que ocultou enquanto pode... " (E3)

Outro dos motivos apontados que tornam as experiéncias de cuidar dificeis é o aparecimento
de sentimentos de frustracdo/impoténcia face aos utentes com necessidades de cuidados
paliativos acompanhados no domicilio. O entrevistado n.° 1 aponta isso mesmo ao referir:
“(...)mas, efetivamente, na realidade, apesar de tudo, eu sinto que ha uma
certa impoténcia da nossa parte por ndo podermos fazer mais, e ha uma certa
frustracéo em virtude de ndo podermos fazer mais e ndo conseguirmos fazer

mais junto destas familias e destes utentes e eu falo sempre nestas familias

porque um utente em cuidados paliativos € sempre um utente integrado numa

’

familia...”

Os recursos, a falta de servicos em nimero adequado e a falta de resposta sdo também razdes
apontadas ao longo das entrevistas como motivos para que as experiéncias de cuidar sejam

dificeis, é possivel ver esses motivos ilustrados nas seguintes citacoes:
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“(...) gostariamos de ter outro suporte. As equipas de cuidados paliativos no

domicilio, como sabemos ndo existem. E...sentimos francamente essa falta.”

(E1)

“(...) como nos ndo temos capacidade de resposta a nivel da equipa de centro
de saude acabam por serem orientadas para os cuidados continuados, pronto,
e para os cuidados paliativos, essencialmente também para os cuidados
paliativos quando ha resposta, também porque nem sempre ha (...) muito
reduzidos e muito limitados, porque depois ndo ha administracéo de farmacos,
nao ha medicamentos endovenosos, ndo ha, pronto, o apoio mais mantido e

mais continuado isso ndo hd, pronto, é tudo muito pontual...”(E6)

“(...) foi extremamente dificil porque ndo tinha meios...” (E2)

Sao ainda experiéncias de cuidar dificeis aquelas que levantam dificuldades da gestdo da dor
dos utentes/familia acompanhados no domicilio, como se pode ver nas cita¢des seguintes:
“(...) 0 que eu sinto mais dificuldade é na analgesia. Acho que as pessoas estdo
muito pouco sensiveis a analgesia destes utentes. Eles sofrem dores horriveis
(...) eu acho que hd pouca sensibilidade, ainda, para a dor (...) e depois ha o

resto, ha a dor, ha a dor do doente e ha a dor da familia. A dor da familia é

muito grande...” (E2)

“(...) também ndo ha grandes consultas de dor que deem grandes respostas a
estes utentes e muitos deles acabam por falecer em casa sem grande

suporte...”(E1)

Um dos participantes conotou ainda mais negativamente a experiéncia de cuidar, atribuindo-
lhe o termo “penosa’; com o desenrolar da entrevista foi percetivel que as suas caracteristicas
individuais o fazem “fugir” do contacto com a realidade dos cuidados paliativos; por este

motivo referiu também ter pouca experiéncia de cuidar destes utentes no domicilio. Assim, a
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penosidade associada ao cuidar destes utentes torna a experiéncia de cuidar ainda mais dificil,
como se pode ver na seguinte transcri¢do do excerto da entrevista realizada a esse participante:
“(...) é sempre muito penoso. Para a familia é uma sobrecarga grande (...) e
Vé-se que ha sofrimento, ha dor...hum...e é penoso para todos, para quem esta
a ajudar, para o prestador de cuidados e para a propria pessoa e para nés que

la vamos e que tentamos sempre dar uma palavra de a&nimo e n6s sabemos bem

que o futuro ndo é assim tdo risonho...” (E5)

O mito associado aos Cuidados Paliativos, de os cuidados paliativos serem apenas para quem
esta em fase agdnica, também torna a experiéncia de cuidar dificil uma vez que foi apontado
como motivo para a referenciacdo tardia dos utentes para os cuidados paliativos, no decorrer de
algumas entrevistas como é percetivel na citagdo seguinte:

“(...) As pessoas as vezes dizem, “ah, ele foi para ld, antes ndo tivesse ido que

nao tinka morrido”, nao!, o problema é que quando as pessoas vao para a

unidade de cuidados paliativos ja vdo numa fase muito avangada. O problema

esta ai, nds enviamos as pessoas para elas, para lhes melhorar a qualidade de

vida, e eles vao adiando, adiando, e quando chegam, chegam numa fase em

que ja pouca solugdo ha...” (E3)

A inexperiéncia/pouca experiéncia profissional também foi um motivo apontado para tornar as
experiéncias de cuidar dificeis por parte dos participantes da equipa da USF, como se pode ver
na proxima citacéo:

“(...) uma que me marcou mais, foi, talvez também, por ainda ser muito jovem,

quer de carreira, quer de idade (...) foi uma situa¢do muito complicada...”

(E3)
Por dltimo, mas ndo menos importante, até porque é um fator que é transversal a todas as
entrevistas das duas unidades, é o fator tempo que aparece repetido em todas as entrevistas dos

participantes da USF, como se ilustra nas citagdes seguintes, e € um fator que se estiver em falta
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torna as experiéncias de cuidar dificeis. No caso da USF, € um fator preponderante uma vez
que os participantes ndo desenvolvem sO cuidados domiciliarios, alids, a maioria da sua

intervencdo é realizada dentro da unidade.

“(...) e eu ndo tenho TEMPO! (...) ndo temos tempo que nos possamos dispor
para estar ali com eles realmente (...) ja houve algumas situa¢ées em que fui
no meu tempo livre a casa dessas pessoas (...) tem todos aqueles handicaps
proprios dos tempos, entdo n6s em USF que temos o tempo para uma consulta,
0 tempo para outra consulta, os timings sdo muito rigorosos(...) eu ndo
consigo, porque isto é um trabalho que tem que ser feito diariamente e estar
com uma disponibilidade diaria para lhe dar o tempo todo que seja preciso, e

nos ndo conseguimos fazer isso.” (E1)

“(...) ia eu com o meu tempo e disponibilidade porque ndo tinha mais ninguém,
nao havia outros apoios nem tempo do servigo, portanto, era eu que ia fazer

estes cuidados...” (E2)

“(...) o senhor precisava aqui de apoio de enfermagem vinte e quatro horas
sobre vinte e quatro, o senhor ndo tem em casa, nds nao temos esse tempo nem

temos hipotese de lhe dar esse apoio assim...” (E3)

“(...) o ideal seria nos termos mais tempo para eles (...) e temos um horario
para servico domiciliario, e um horario para servico domiciliario pode
condicionar o atendimento a estes utentes (...) se temos mil setecentos e
cinquenta utentes, criancas, gravidas, planeamento familiar, ndo sei qué,
acabamos por condicionar um bocadinho a nossa intervengdo (...) uma coisa
é trabalhar numa unidade em que o tempo somos nds que 0 gerimos, outra

Coisa, é o tempo condicionado...” (E4)

“(...) O tempo...muitas vezes eles precisam de cuidados as vezes vinte e quatro
horas por dia e n6s ndo podemos dar isso, eles precisam muito mais que aquilo

que nos em USF podemos oferecer, de certeza absoluta...” (E5)
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“(...) e a nossa disponibilidade para domicilios também esta mais ou menos
restrita ao nosso horario semanal, que esté programado em cerca de uma hora

(...) a maior limita¢do para ja, comega por ser o tempo..." (E6)

Para além de experiéncias de cuidar dificeis, que se encontram ao longo de todas as entrevistas,
também emergiram outros dois temas mais particulares, apds a leitura e releitura dos dados:
“experiéncias de cuidar breves” e aqui a brevidade esté relacionada com o pouco tempo que os
utentes estiveram a ser acompanhados no domicilio, uma vez que, por falta de ECSCP, tiveram
que ser encaminhados para unidades de internamento, tornando as experiéncias de cuidar curtas
e sem grande conotacgéo/significacdo para o cuidador formal, como se pode ver pela citacéo
apresentada de seguida:

“(...)Pronto, essencialmente recordo situacoes que foram breves, porque

depois essas situacfes, como nds ndo temos capacidade de resposta ao nivel

da equipa de centro de saude acabam por ser orientadas (...) foram

experiencias breves, como disse.” (EB)

E “experiéncias de cuidar positivas”; esta conotagdo positiva foi atribuida em duas entrevistas,
por motivos diferentes: um pelo sentimento de ser fonte de apoio em momentos dificeis e outro
pela profissional ter experienciado e prestado cuidados a familia no pos-morte, tendo sentido

que foi uma experiéncia enriquecedora, como se pode ver pelas citagcdes seguintes:

“(...) € positivo, porque sentimos, e 0S nossos utentes sentem que tém alguém
em quem se apoiar, que eu acho que é o principal objetivo, € aquilo que nés

queremos também transmitir ... (E4)

“(...) e achei muito importante, porque é a nossa presenga enquanto equipa de
saude naquela familia, é claro que ja néo iria fazer nenhuma diferenca para a
utente, mas acho que fez muita diferenca ou fez alguma diferenca para a
familia (...) é daquelas experiéncias enriquecedoras, mais uma, que sao muito

interessantes e que nos mantém com motivagdo na profissao.” (E6)
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Em relacdo a ECSCP, é possivel verificar que existem diferencas nos temas que emergiram
(Figura 5). Embora o tema principal - “experiéncias desafiantes” - tendo em conta os subtemas
que emergiram, pudesse tambeém ser denominado como “experiéncias dificeis”, no entanto, 0s
elementos da ECSCP encararam os subtemas (i.e., motivos para uma experiéncia ser vista como
desafiante) como oportunidade e ndo como dificuldade. Assim, as experiéncias surgem como
desafiantes por diversos motivos, que sdo explanados de seguida, corroborados pelas diversas

citacGes dos participantes do estudo.

Algumas experiéncias sdo desafiantes por serem fisica e mentalmente exigentes como se pode

Ver na citacao seguinte:

“(...) ficou na memoria por isto, pela exigéncia tanto fisica ao nivel do
trabalho como mental, nds passamos por situacfes, na época em que toda a
gente esta feliz e € uma época bonita nés acabamos por ter situacdes
complicadas que, entretanto, se resolveram (...) eu acabava por fazer muitas
noites de prevencdo e depois eu tive uma época em que tudo me acontecia,

todos os episadios, tudo o que era de complicado era comigo ... ” (E7)

A visita domiciliaria ser realizada pelos elementos sozinhos acaba por ser desafiante porque ha
uma serie de condicBes que tem que ser garantidas para que a visita decorra sem problemas

como se pode ver na proxima citacao:

“(...) além disso, ir a casa, uma equipa diferenciada, nés assumimo-nos como
diferenciados, cuidar de alguém que esta no leito, que estéa no seio familiar e
que sabe que vai morrer e quer morrer ali, primeiro nds somos completamente
avaliados (...) ndo podemos falhar, temos que estar muito bem seguros, nos
temos protocolos muito rigidos e ndo podemos hesitar (...) neste processo todo
temos que manter seguranca, ponto. Nao podemos hesitar em momento algum,
porque ai perdemos o doente e perdemos a familia isto para a base da
confianca. Se nds hesitamos em algum momento, deixamos de ser alguém que
estd a ajudar, mas que esta ali inseguro e ndo esta 14, e isto € muito
diferenciador (...) ali ndo, ali nds iamos sozinhos, nos estavamos
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completamente sozinhos, se fosse preciso, as trés/quatro horas da manha.

(...)" (E7)

Outras experiéncias sdo desafiantes pela oportunidade de desconstruir o tabu associado aos
cuidados paliativos presente em alguns utentes e alguns profissionais de satude como se vé nas

citacOes seguintes:

“(...) e depois ¢ mesmo a forma de como lidar, parece que tém medo da pessoa
“Paliativa”, independentemente de onde seja o foco, ou as lesoes que possa
vir ater, as pessoas tém medo quando sabem que tém alguém do foro paliativo,
as pessoas ficam um bocado, “mas eu nao sei, ndo tenho conhecimento, o que
é que eu vou fazer, como € que eu posso lidar e o que € que se pode usar? Aqui

¢ que ainda ha muita dificuldade, muito trabalho pela frente...” (E9)

“(...) os doentes ndo estdo prontos para ouvir muitas das vezes a palavra
paliativos, ponto. Porque ha o estigma e esta associado a morte e isto nds
temos (...) muitas das vezes nos apanhamos doentes que ndo fazem a minima
ideia do que é que tem, ou porque nao querem saber, ou porque simplesmente
cria-se a conspiracdo do siléncio a volta de tudo isto porque é uma situacao

iminente...isto é muito desafiante! (...) (E7)

Sdo ainda experiéncias de cuidar desafiantes, segundo os participantes, pelo facto de serem

visitas onde se prestam cuidados especializados de forma intensiva:

“(...) nés somos uma equipa diferenciada quer queiramos ou ndo, nos temos
que saber dividir as funcbes, temos que saber quando é que nos podemos
entrar, quando é que nos podemos estar, ou até onde é que podemos ir, mas
também temos que saber quando € que a outra equipa nos podera dar apoio,

ndo a nos, mas a pessoa em si (...)" (E9)

“(...) nos geralmente faziamos manhd, tardes, noites de prevengdo. Imagina,
noite de prevencdo, geralmente quem fazia tarde tinha conhecimento dos

doentes e seguia noite de prevengdo, imagina que as trés da manha ha um

55



Cuidar do doente paliativo e familia na comunidade: estudo qualitativo das experiéncias de profissionais de CSP
e ECSCP

doente que tem um rasgo de dor ininterrupta em que os familiares ndo tém os
SOS em casa, ndo conseguiam controlar a dor, nds tinhamos que arrancar,
como estavamos em regime de chamada, arrancavamos, imagina, chegavamos
a casa de alguém as quatro da manha. Alguém que esta com muita dor e tu
tens que resolver aquela dor, ponto, tens que atuar no momento e tens que ser
0 mais rapido possivel, nem sempre corre bem, ha situacbes em que nao
consegues reverter, o doente esta de tal maneira agitado, estd...ehpa, e é isto,
é isto que nos diferencia, cuidados paliativos € isto. E esta equipa tem esta
diferenciagado. (...) (ET)

Para além das “experiéncias de cuidar desafiantes”, também emergiu o tema “experiéncias de
cuidar gratificantes”; gratificantes pela possibilidade que é dada ao doente de falecer no
domicilio; pela liberdade de atuacdo que existe; e pelo facto de se observarem ganhos com o
trabalho realizado. Este tema acaba por emergir em todas as entrevistas, ndo sempre de uma

forma direta, mas subjacente, como é percetivel nas narraces seguintes:

“(...) e quando nos chegamos, trés putos novos, a dizer, “ndo, ndo, nos
asseguramos vinte e quatro horas sobre vinte e quatro horas e temos este
namero, e temos esta taxa de sucesso de mortes no domicilio’’(...) demos por
nos a fazer contas, ter os doentes em casa, mesmo em regime de prevencao, a
fazer visitas as quatro da manhd&, nem que sejam pagas a dobrar, € muito mais
barato que levar os doentes para o hospital, nds temos doentes que ficaram
mais baratos ao SNS em oitenta e seis euros, agora multiplica isto pelos
duzentos e tal doentes que ja acompanhamos e vé 0 que uma equipa destas

poupa, percebes (...)" (ET)

“(...) é uma experiéncia extremamente positiva (...) porque é justo, porque
acho que também a longo prazo leva a uma redugdo dos custos de

internamento (...) aquilo que nos “paga’” mais sdo os doentes, como é obvio

(...)” (E8)

“(...) cuidar dos doentes/familia no domicilio é uma coisa muito gratificante

(...) mas so o facto de podermos as tratar em casa, onde eles querem, indo de
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encontro ao desejo deles, é bastante recompensador tanto para nés como para
eles (...) vimos o utente completamente descontrolado, e conseguimos
controlar e ao sair e ver que realmente ele esté satisfeito com a nossa funcéo

e as nossas atitudes é...dd vontade de continuar (...)" (E9)

“(...) porque como nos ndo tinhamos acompanhamento médico vinte e quatro
horas sobre vinte e quatro horas e nos ofereciamos isso, por exemplo numa
dispneia eu tinha que ter um protocolo para atuar sem a presenca medica, e la
estd, isto carecia muito de ndés e eu gostei e comecei a gostar muito
precisamente por isto, da-nos uma liberdade de atuacdo dentro do que séo as

nossas competéncias (...)" (E7)

Para além dos temas ja referidos que emergiram das entrevistas em relacdo as experiéncias de
cuidar, houve ainda um outro tema que despontou devido ao processo de restruturacdo pelo
qual a equipa estava a passar. E um tema que ndo apresenta necessariamente uma conotagao
negativa, mas que reflete a preocupacéo de todos os profissionais que participaram no estudo.
Assim, as experiéncias de cuidar, fruto da reestruturacdo, passaram a ser condicionadas,
condicionadas pela falta de tempo que a reestruturacdo trouxe (uma vez que o atendimento
deixou de ser realizado 24/24h, sete dias na semana e passou a ter um horario rigido definido),
0 que leva muitas vezes ao dispéndio do tempo pessoal, pela certeza de saberem que a resposta
que oferecem neste momento é uma resposta inadequada as necessidades ja conhecidas, o0 que
traz também sentimentos de estarem a falhar para com os doentes/familia acompanhados pela
equipa. As narracOes seguintes demonstram bem estas experiéncias de cuidar condicionadas:

“(...) antes desta reestruturagdo, nos estavamos muito tempo juntos (...) agora

eu posso dizer que nés passamos muito tempo sem nos encontrarmos, se ndo

estamos a trabalhar, quando chegamos a casa a primeira coisa que ... é ligar

(...) e nds, mesmo fora do horario de trabalho, passamos horas ao telefone a

tentar explicar, “olha, a visita correu assim, correu assado” (...) reduzimos

drasticamente o nimero de doentes porque ndo temos capacidade de resposta

(...) imagina, se descompensam dois, nos ndo temos capacidade de resposta.
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Posso dizer que ja fizemos algumas visitas fora do horario de trabalho, demos
conhecimento que tinhamos que fazer, porqué — aquilo que nds conseguiamos
dar resposta antes, agora damo-nos com as familias a dizerem “entdo, mas
vocés disseram que nos ajudavam, agora que ele esta a precisar ndo vém”,
esquece, nds vamos, dou conhecimento, “olha, vais por tua conta e risco”, e
eu “ok, venho buscar material e arranco” (...) a dor ndo escolhe que vai dar
sO das nove as cinco da tarde, se ha um surto de dor as quatro da manha,

vamos cair no mesmo, qual é a saida?(...)" (E7)

“(...) nds estavamos habituados a poder dar apoio e ajuda as propostas ou
referenciagdes que nos chegavam, de uma forma ou de outra (...). Neste
momento, com a reestruturacao, isso deixou de acontecer. Nés aqui perto, por
mais incrivel que pareca, é onde temos mais dificuldade para ter apoio,
ficamos muito limitados. E esta nova restruturacdo da equipa também
interferiu connosco porque ndo conseguimos, sentimos que Ndo conseguimos
da resposta suficiente que deveriamos dar em tempo util (...). Neste momento
sentimos que é mais dificil lidar com isto porque eles (utentes/familia) ficam
um bocadinho mais receosos, porque tudo bem, tém o nimero, mas também
sabem que a gente sO pode sair da parte da tarde (...) é um grande transtorno
para a familia apenas existir aquele apoio de cinco horas, para além de termos
de gerir a parte psicoldgica da familia pelo facto do que esta a acontecer,
também temos depois que gerir esta parte da equipa, ou seja, basicamente €,
ndo vdo ficar sozinhos, mas nos s6 podemos vir da parte da tarde (...) algum
de no6s tem que disponibilizar um dia da folga para estar. S&o horas
extraordinarias, digamos, que nem sequer entram na contabilizacdo (...)
porque, se ndo, e impossivel nds encontrarmo-nos, muitas das vezes ...
passamos o turno é por telefone. NOs saimos e ligamos, falamos sobre as
situacdes, como é que é melhor, como € que podemos fazer, como é que vamos

fazer, mas um de nos estd sempre fora da equipa (...)" (E9)

“(...) a administrag¢do tem um olhar curto, ndo conseguem ver a longo prazo,
pronto, as contas sdo hoje, ndo veem o amanha (...) cortam as horas, cortam
no ordenado, cortam em tudo, e nds continuamos a trabalhar até nos darem

uma hora para trabalhar (...)" (E8)

Cuidar do doente paliativo e familia na comunidade: estudo qualitativo das experiéncias de profissionais de CSP
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3.2.2 — Percecdo de capacitacédo

Foram identificados apenas dois temas relacionados com a percecdo dos profissionais sobre a

sua propria capacitacdo para cuidar de utentes/familias com necessidades paliativas no

domicilio: “sim, sinto-me capacitado” e “ndo, ndo me sinto capacitado” (Figuras 6 e 7). Foi

explorado o porqué de se sentirem ou ndo capacitados e a utilizacdo ou ndo de estratégias de

capacitacao.

CAPACITACAO
(Profissionais da USF)

| NAO CAPACITADOS | ——=

I

\ Estratégia utilizada |l

Experiéncias psicologicamente e

emocionalmente exigentes

Falta de tempo

| Falta de conhecimentos tedricos |

| Caracteristicas individuais |

‘ Referenciacao |

CAPACITADOS | _

| Caracteristicas individuais |

| Experiéncias profissionais

Informagdo clinica transmitida
aos doentes

Figura 6 — Mapa tematico dos profissionais da USF relativo a capacitagéo p;ra cuidar de utentes e familia com necessidade

CAPACITACAO

(Profissionais da ECSCP)

de cuidados paliativos

— | CAPACITADOS

\ Caracteristicas individuais I

‘ Experiéncias no terreno ‘

Feedback positivo por parte dos
doentes e familia

Formagio tedrica

Figura 7 — Mapa temético dos profiséianais da ECSCP relativo a capacita¢do para cuidar de utentes e familia com

necessidade de cuidados paliativos
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Os participantes da USF apresentaram um misto de respostas; trés referiram ndo se sentir
capacitados por motivos como a falta de tempo, falta de conhecimentos tedricos, por serem
situacbes emocional e psicologicamente exigentes e pelas suas proprias caracteristicas
individuais enquanto pessoas. Dois participantes referiram sentir-se capacitados. Foram
apontados como motivos dessa capacitacdo as experiéncias profissionais anteriores noutros
Servigos, as proprias caracteristicas individuais e o facto de atualmente os utentes terem mais
informacdo acerca da sua situacao clinica. Houve também um participante cuja resposta foi
ambigua, pois sentia-se capacitado ou ndo capacitado conforme as situa¢des; quando se tratava
de situacdes de gestdo emocional relativa aos utentes/familias ndo se sentia capacitado, no

entanto em situac6es que exigiam execucdo de técnicas ja se sentia capacitado.

Todas os participantes que referiram ndo se sentir capacitados apontaram como estratégia para
ultrapassar esse facto a referenciagéo para outros servigos com cuidados mais especializados
ou para outros profissionais mais indicados. Os participantes que se sentiam capacitados
também referiram o processo de referenciacdo quando as situacdes ultrapassam os cuidados que
eles podem prestar enquanto elementos dos CSP. No caso da ECSCP todos os participantes
referiram que se sentiam capacitados, embora um tenha referido que numa fase inicial ndo se
sentia capacitado, mas que com o decorrer do tempo, com o contato com os utentes/familias,
esse sentimento se foi dissipando. De seguida sdo explanadas as citacBes que permitiram o

aparecimento dos dados referidos anteriormente.

No que concerne a percecdo de ndo capacitacdo por parte dos participantes da USF e aos
motivos apontados destacam-se as citacOes seguintes:
“(...) sinceramente, ndo, eu tenho alguma dificuldade em lidar com essa

situacdo, porque € um bocado, hum, involuntariamente, a pessoa acaba por se

envolver um bocadinho emocionalmente, pronto, e isso custa-me um bocado

(..)” (E3)
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“(...) ndo me sinto capacitada. E uma drea para jd que eu respeito muito, mas
fujo dela. Tento escapar-me porque psicologicamente é muito pesado e eu
procuro...hum...era Uma area que nunca iria muito interessar-me porque nao
é bem 0 meu interesse major, porque para mim é muito, pronto, é complicado
lidar com essa situacao e entéo tento escapar dentro do que eu posso escapar,

tento fugir a essa drea (...)" (E5)

“(...) Nao. A maior limitacdo para ja comeca por ser o tempo, mas também
mesmo assim ndo ha conhecimentos suficientes para prestar os cuidados no
domicilio, até porque para isso precisariamos ter mais profissionais,
profissionais de enfermagem também, médicos, embora trabalhemos em
equipa, quer dizer, eu acho que 0s nossos conhecimentos ndo chegam para ter
estes doentes no domicilio com qualidade, como eles merecem e precisam, e
nao temos equipa, nos ndo temos disponibilidade de tempo para isso e faltam-

nos também conhecimentos (...)" (E6)

“(...) a minha maior dificuldade é eu gerir as emocgoes daquela familia,
daquelas pessoas, porque elas podem saber muito e dizer que vai acontecer
isto, vai acontecer aquilo, mas na realidade elas ndo sabem, ndo sabem mesmo
0 que ai vem. N&o estdo conscientes da gravidade da situacao, e ai, eu confesso
que tenho alguma limitacdo, fruto também de ndo ser essa a minha funcéo
diariamente (...) (E1)

Todos o0s participantes apontaram como estratégia a referenciagdo para outros

profissionais/servicos:

“(...) nessas situagoes nos fazemos a avaliagdo e, equipa e junto com o técnico
de servico social, uma vez que ndo faz parte da equipa, mas € um recurso
partilhado a que podemos aceder, e recomendamos a familia que oriente os

doentes para cuidados paliativos (...)” (E6)

“(...) sim, sim. Fago sempre o processo de referenciagdo (...)" (E1)
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“(...) eu ndo me sinto capacitada e tentaria arranjar solugdo, iria orientar
para os cuidados paliativos, dentro dos servi¢os que temos a disposicdo e
recorreria ao servigo social para ver qual seria a melhor solugéo para aquele
caso (...)" (EB)

“(...) tento sempre pedir ajuda, ou sensibilizamos a pessoa, para pedirmos
ajuda nesse sentido (...) essas pessoas estdo com conhecimentos e preparadas
para aquela situacdo e ai podem fazer um trabalho muito mais adequado do
que o meu (...)" (E3)

As citacBes seguintes dizem respeito aos participantes que disseram sentir-se capacitados:

“(...) é assim, tenho algum a vontade, como é que vou explicar? (...) ndo fujo
da responsabilidade de ter que cuidar daqueles utentes e familia (...)
referenciar sem divida. Quando foge do nosso controlo e sobretudo quando
nos percebemos que a familia esta a sofrer demasiado e o utente também (...)
o melhor é efetivamente entregar a uma equipa que sabe daquilo, que séo
peritos daquela area, assim como eles sabem muito de cuidados paliativos, nés

sabemos muito de vacinagao (...) (E2)

“(...) dentro daquilo que sdo os nossos cuidados, que sdo os cuidados de saude

primarios, dentro daquilo que sdo as nossas competéncias (...) penso que
sempre consegui dar um bocadinho desse apoio (...) nds ndo podemos dar
tudo, mas dentro das nossas possibilidades de cuidados, pelo menos penso que
tem sido o suficiente (...)" (E4)

“(...) ha algumas situagoes que nos facilitam essa capacitagdo (...) hoje é nos
muito mais facilitada a nossa atividade porque os doentes sabem o que é que
tem porque s@o informados e porque 0s prognosticos também séo conversados
com os proprios doentes. De certa forma, faz com que eles (...) também sejam
proativos na sua, na forma como veem a doenca, mas também como interagem
com ela como se cuidam, portanto, nesse sentido, torna-se muito mais facil e

isso vai facilitar também o trabalho do profissional (...)" (E1)
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Em relacdo aos participantes da ECSCP, todos referiram sentir-se capacitados, embora essa

capacitacdo também fosse acontecendo ao longo do tempo, do contato com os doentes e familia:

“(...) mesmo tendo a formagdo prévia, é tudo muito diferente, cada utente é
um utente, parece que nds estudamos e que adquirimos o conhecimento, nada
se aplica. Tive medo, muito medo, mas depois sdo as coisas boas que no final
nos fazem ficar contentes, ficamos contentes com o final, com a satisfacdo, com
0 obrigado, com 0 sorriso na cara, com o poder da mdo...é muito gratificante,
isso sim, da aquela vontade de continuar. E foi o que aconteceu, eu tive muito
medo, mas neste momento n&o me consigo ver a fazer outra coisa, noutra area
(...) nos temos algum receio, algum medo, mas perante a situacdo nés ndo
vemos mais nada a ndo ser tentar ajudar aquela pessoa, a minimizar o
sofrimento, a angustia, qualquer que seja a sintomatologia que o doente
apresenta e depois no final é “realmente eu vim com medo, mas foi tdo bom
ouvir este obrigado, este ndo me deixem, venham sempre ou ndo me

abandonem, isso supera tudo (...)”" E9
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3.2.3 — Papel da equipa de familia

As Figuras 8 e 9 ilustram as diferencas entre USF e ECSCP relativamente ao papel da equipa

de familia no cuidado a doentes e familias com necessidades de cuidados paliativos no

domicilio.

| Posigdo privilegiada |

| Proximidade |

Conhecimento aprofundado da

PAPEL D:A EQUIPA — E.F como Membro da ‘::__::: familia
DE FAMILIA (E-F) Familia | Avaliagdo/referenciagio |

(Profissionais da USF)

Elo de ligacdo

Figura 8 - Mapa tematico dos profissionaigda USF relativo ao papel da equipa de familia no cuidado a doentes e familia

com necessidade de cuidados paliativos

‘ Posigdo privilegiada

‘ Alerta |
PAPELDAEQUIPA | _ [ Fromiode | —
DE FAMILIA (E'F) ngag:ao Preparagdo para os cuidados
(Profissionais da ECSCP) paliativos

Figura 9 - Mapa tematico dos profissionaié_aa ECSCP relativo ao papel da equipa de familia no cuidado a doentes e familia

com necessidade de cuidados paliativos.
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Através das figuras apresentadas, é possivel verificar que os participantes da USF vém o papel
da equipa de familia como membro da propria familia, como uma célula integrante de cada
familia que é acompanhada pelos profissionais da unidade. E uma visdo mais intimista e n&o
tdo institucional. Ja os membros da ECSCP olham para a equipa de familia como um elo de
ligacdo entre os cuidados, referindo sempre a necessidade de coexisténcia dos varios servigos,

acaba por ser uma visdo mais institucional, mais fisica.

O tema “membro da familia” para os participantes da USF surge devido a proximidade, a
posicdo privilegiada, ao conhecimento aprofundado que a equipa de familia tem dos seus
utentes/familia; estes fatores possibilitam que a equipa de familia possa ser a ponte e seja
determinante na avaliacdo/referenciacdo. Sao de seguida apresentadas as citagcdes para melhor

entendimento do tema apresentado.

“(...) o papel da equipa de familia é cuidar, é apoiar, é ouvir, escutar, é
decidir, as vezes, com a familia e é incorpora-la também, negociar com ela,
para mim € isso. A ponte, sem duvida, porque muitas vezes n6s temos também
que negociar com eles para que o utente possa ter o melhor possivel dentro do

tempo que tem.” (E4)

“(...) eu penso que nos em cuidados de saude primdrios (...) estamos numa
posicdo muito muito privilegiada para esse tipo de cuidados, primeiro porque
conhecemos a familia e depois porque podemos agir naquela familia ou
interagir naquela familia (...) ai é um papel e é uma posi¢do bastante

privilegiada de toda a equipa de saude (...)” (E1)

“(...) eu acho que é um papel importante porque a equipa de familia reune
muitos conhecimentos da vida da pessoa, esta a par de toda essa informacéo,
e talvez seja aquela que melhor posicionada esta até para prestar este tipo de

cuidados, desde que realmente tenha os requisitos minimos (...)" (E6)
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“(...) a equipa de familia...digamos que é um membro da familia (...) quando
a familia se identifica e confia na sua equipa, ela acaba por aceitar muito
melhor, as vezes, as orienta¢oes que sdo dadas, mais cedo ou mais tarde (...)
depois 0 enfermeiro e o médico de familia tém essa fungdo, portanto,
conseguem ter uma relagao mais proxima com a familia e eles abrem-se muito

mais com o enfermeiro de familia ou com a medica do que com um estranho

(..)” (E3)

“(...) eu acho que é muito importante, principalmente se houver uma relagcdo

anterior (...) até para fornecer, para informar dos apoios (...)” (E5)

“(...) a equipa de familia situa-Se nisto mesmo, na avaliacdo. Eu acho que a
equipa tem que avaliar quando chegou a hora em que nds ndo temos
capacidade (...)” (E2)

Para os participantes da ECSCP o papel que a equipa de familia representa sera como um elo
de ligacdo entre servicos, um elo que alerta os cuidados paliativos para determinado
utente/familia acompanhado no domicilio, um elo que inicia a referenciacdo precocemente e
que prepara 0s utentes para o que ira acontecer, um elo importante na cooperacao entre equipas
0 que leva a que exista uma coexisténcia harmoniosa das equipas no terreno e os cuidados
prestados aos utentes/familia sejam os mais adequados deixando os utentes/familia com a
sensacdo de seguranca e a sensacdo de serem devidamente apoiados. Vejamos as citacdes
seguintes:

“(...) pela nossa especificidade ha intervengoes que ndo tém que ser de uma

equipatéo diferenciada e é aqui que entram estas equipas (equipas de cuidados

de satde primarios). Imagina, para o doente quanto mais equipas forem ao

domicilio, mais acompanhado, mais confiante se sente esta familia para ter o

doente até ao fim em casa (...) se houver uma articulagdo com a equipa de

cuidados de saude primarios, eu ligo ao colega e digo “olha, passa-se isto

assim e assim, tens oportunidade de ld ir?”, e se eu disser, “olha, dad isto,

avalia isto”, isto é muito importante, é preciso é haver esta abertura para nos
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trabalharmos (...) agora é preciso é que as equipas estejam despertas para
isto. A nossa presenca nao exclui a presenca das equipas de familia e esse é 0
nosso principio, a base da nossa equipa é mesmo essa, é dar acessoria as
equipas que ja estdo no terreno, porque na maioria das vezes sao essas equipas
que conhecem o doente (...) é preciso que acontega esta interagdo e devem
Coexistir (...) porque quanto mais equipas cda vierem a casa, mais confiante
fica a familia, mais controlado esta o doente e mais acompanhado se sente (...)
mas ainda ha muita adaptacao para ser feita, porque o que nés sentimos foi
que como aparecemos diferenciados estas equipas sentiam-se ameacadas,
“estes gajos de Cantanhede vém aqui tirar o nosso...”, ndo, nos so viemos
ajudar, porque vai chegar a um ponto em que VOCés ndo vao conseguir gerir a
situacdo e como nos aconteceu dezenas de vezes, enviam para o hospital, néo

era preciso (...)" (ET)

“(...) o papel deveria ser iniciado o quanto antes, muito mais cedo, do que
neste momento eu tenho percecdo que €, porque neste momento ele é iniciado
numa fase em que ndo conseguem fazer muito (...) eu acho que quando hda um
diagndstico isto podia iniciar tudo e ai sim, poderia haver o papel da equipa
primaria, poderia iniciar o processo ai e quando o utente chegasse a nos, ja
ndo era tdo dificil ou tdo doloroso, naquela fase mais dificil deles para a gente
iniciar. Ja vinham minimamente preparados (...) nao é prepard-10s, porque
ninguém consegue preparar para o que ai vem, mas pelo menos dar um

seguimento. ““ (E9)

“(...) podera ser um papel de alerta, na fun¢do de manter a comunica¢do com
a outra equipa (...) eventualmente a proximidade maior que as equipas de
cuidados de salde primarios podera ter, eventualmente nas visitas
domiciliérias, etc, etc, pode servir como sistema de alerta para a equipa de
cuidados paliativos (...) para algum tipo de intervengoes diferenciadas que
possa haver necessidade de serem feitas e que a familia ndo referiu. Vejo a
coexisténcia das varias equipas, acho que ndo se excluem uma com a outra
(...) acho que as vezes podem existir dreas que se sobrepoem nas equipas, mas
a equipa de cuidados paliativos é mais especializada em comparacédo com as

equipas de cuidados de saude primarios no que toca aos cuidados paliativos

Cuidar do doente paliativo e familia na comunidade: estudo qualitativo das experiéncias de profissionais de CSP
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(...) mas acho que é natural que sejam duas realidades que tém que aprender

a conviver necessariamente, integrar-se de alguma forma.” (E8)
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4 — Discussao dos resultados

Neste estudo exploratério compararam-se qualitativamente as experiéncias profissionais de
cuidar de doentes e familia com necessidade de cuidados paliativos no domicilio por duas
equipas de diferente tipologia, uma USF e uma ECSCP. Foram explorados trés temas
relacionados com o cuidar, nomeadamente: as experiéncias de cuidar; a capacitacao para cuidar
e 0 papel das equipas de familia. Foram encontradas diferencas entre as duas equipas nos trés
temas analisados, diferencas que parecem estar relacionadas com os contextos de trabalho, mas
também com as caracteristicas de aptiddo profissional por parte dos participantes no estudo. De
realcar que a reestruturacdo da ECSCP provocou alteragdes nas experiéncias de cuidar dos seus
profissionais, experiéncias que outrora eram essencialmente motivo de orgulho, agora séo

motivo de apreensao.

A amostra de profissionais incluida no estudo é de reduzidas dimensdes (nove participantes)
pelo que ndo foi possivel alcancar a saturacéo dos dados. Os achados, sdo por isso exploratorios,
ndo devem ser generalizados, mas impulsionar a realizagdo de um estudo mais vasto, incluindo
outras ECSCP e USF para aumentar a diversidade e o tamanho da amostra, o que podera fazer
a comparacao de resultados. Apesar destas limitagdes, a autora teve a constante preocupacao
de manter a validade e qualidade do estudo, descrevendo claramente as questdes e objetivo da
investigacdo, descrevendo a metodologia utilizada e os critérios de selecdo da amostra,
respeitando os principios éticos da investigagéo, fazendo abstracdo dos seus pré-conceitos uma

vez que é enfermeira nos CSP, evitando usar o local de trabalho como contexto do estudo.

De seguida passar-se-a a discussdo dos resultados obtidos, utilizando os trés temas presentes
nas questdes de investigacdo que nortearam o estudo. De realcar que a literatura € escassa no
que concerne a estudos com equipas, habitualmente s&o realizados em grupos profissionais e
ndo na equipa multidisciplinar. E ainda mais escassa em relacdo as equipas que prestam

cuidados domiciliarios, sejam elas dos Cuidados de Saude Primarios ou dos Cuidados
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Paliativos, pelo que houve dificuldade em encontrar artigos para uma discussao de resultados

mais aprofundada.

4.1 — Experiéncias de cuidar

Sdo notorias as diferencas entre as duas equipas no que concerne as experiéncias de cuidar, para
os profissionais da equipa dos Cuidados de Saude Primarios, as experiéncias de cuidar de
doentes e familia com necessidade de Cuidados Paliativos assumem uma conota¢do mais

negativa, enquanto que para a equipa de Cuidados Paliativos assumem uma conotacao positiva.

Para os profissionais da USF, que participaram neste estudo, as experiéncias de cuidar foram
relatadas como dificeis, tendo sido diversos os motivos apontados, desde as questdes
relacionadas com a gestéo da dor, como se pode ver no seguinte excerto da E2 “(...) o que eu
sinto mais dificuldade é na analgesia. Acho que as pessoas estdo muito pouco sensiveis a
analgesia destes utentes (...), com 0 facto de serem experiéncias penosas para a familia e
cuidadores “(...) e é penoso para todos, para quem esta a ajudar, para o prestador de cuidados
e para a propria pessoa e para nos que la vamos (...)E5”, por inexperiéncia em paliacdo, por
falta de tempo e recursos, por sentimentos de frustragdo “(...) para mim ndo é uma drea de
eleicdo e muitas vezes eles precisam de cuidados as vezes 24h/dia e nos ndo podemos dar isso,
eles precisam muito mais que aquilo que nos em USF podemos oferecer(...) E5”. As
carateristicas individuais dos profissionais que determinaram, quando ainda era possivel, a
escolha para trabalhar nos cuidados primarios e ndo em cuidados paliativos, podem também ter

influenciado os resultados.

Os participantes da USF apontaram o fator tempo como algo negativo que torna as experiéncias
de cuidar dificeis. Os profissionais da USF ndo estdo apenas concentrados na visitacao

domiciliaria, deparam-se com uma multiplicidade de contextos fora e dentro da unidade, o que
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faz com que a sua atencao e o seu horario tenham que ser distribuidos por vérias atividades
assistenciais. Referiram ainda que percebem que para prestar cuidados adequados a utentes e
familia com necessidade de cuidados paliativos precisariam de mais tempo disponivel, e que
isso ndo é possivel face ao agendamento proprio da unidade. Estes resultados sdo semelhantes
aos encontrados noutros estudos, sobre 0 mesmo tema, como por exemplo Geiger et al (2016)
que descreveram, num estudo realizado na Alemanha, que os médicos de Medicina Geral e
Familiar se esfor¢cam para aceitar o desejo dos seus doentes para permanecerem no seu ambiente
familiar até ao fim de vida, o que da a sensacdo aos médicos de ndo terem tempo suficiente para
proporcionar a quantidade de cuidados necessarios. O estudo refere ainda que é necessario
encontrar uma solucdo para a elevada carga de trabalho dos médicos de Medicina Geral e
Familiar por forma a terem tempo para perceber a abordagem de cuidados paliativos e
preferéncias do doente. Tal como foi apontado no nosso estudo, pelos participantes da USF,
Karlsson, Roxberg, Silva e Berggren (2010) num estudo realizado com enfermeiros
comunitarios referem alguns dos motivos para que as experiéncias de cuidar sejam dificeis. E
referido, neste estudo, que os enfermeiros que trabalham na comunidade desempenham um
papel central no cuidar de doentes em fim de vida no domicilio, e podem criar condi¢bes que
melhoram a qualidade de vida desses doentes. Sdo 0s que estdo mais proximos dos doentes e
trabalham em articulacdo com outros profissionais para alcancar o melhor para 0s mesmos.
Como trabalham com situacGes complexas, em proximidade com a familia, articulagdo com
outros profissionais e sem tempo para reflexdo, podem experienciar varias formas de dilemas
éticos. Também Wallerstedt e Andershed (2007) relataram no seu estudo que os enfermeiros
querem prestar cuidados de alta qualidade aos doentes em fim de vida, no entanto experienciam
falta cooperacéo, suporte e tempo. Os resultados desse estudo indicaram que os enfermeiros
que prestam cuidados a doentes com necessidade de cuidados paliativos precisam de recursos,

como o tempo. No nosso estudo foram identificadas necessidades idénticas, que nos foram
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transmitidas nas diferentes entrevistas, pelos participantes, “(...) e eu ndo tenho tempo para
estar a dar (...) ndo temos tempo que nos possamos dispor para estar com eles (...) E1”, “(...)
e a nossa disponibilidade para domicilios também esta mais ou menos restrita ao nosso horario
semanal (...) a maior limitagdo para ja comega por ser o tempo (...) E6”, “(...) foi
extremamente dificil, porque ndo tinha meios, ele vinha 2, 3, 4 vezes fazer o penso, porque

aquilo estava sempre a repassar. la com o meu tempo aos fins de semana (...)E2”

Para além do fator tempo, os participantes da USF identificaram também a falta de recursos,
como se pode ler numa das transcricbes anteriores, que tornam as experiéncias de cuidar
dificeis, sejam eles materiais ou até a existéncia de equipas diferenciadas de acompanhamento
no domicilio em numero suficiente para as necessidades identificadas, indo de encontro ao
estudo realizado por Capelas (2009) acerca das necessidades de Equipas de Cuidados Paliativos
Domiciliérios, onde na discussdo dos resultados é identificado que Portugal, no que concerne
aos cuidados paliativos domiciliarios esta muito aquém do que é minimamente aconselhado e
preconizado internacionalmente. Também no Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos
Cuidados Paliativos para o Biénio 2017 — 2018 ¢ possivel constatar nos dados apresentados que
0s recursos existentes sdo claramente insuficientes. O achado de que as experiéncias de cuidar
sdo consideradas dificeis pela falta de recursos/resposta adequada para as necessidades
existentes, vem dar ainda mais énfase a necessidade da implementacdo efetiva da Rede de

Cuidados Paliativos, alicercada com os recursos adequados as necessidades ja identificadas.

Outro dos motivos apontados pelos participantes da USF que tornam as experiéncias de cuidar
dificeis é o sentimento de impoténcia/frustracdo perante o utente e familia com necessidade de
cuidados paliativos. Alguns autores falam desses sentimentos que espoletam nos cuidadores
formais, principalmente quando relacionados com o lidar com a morte. Kibler-Ross, 1998,
Hennezel em 2001 e Pacheco em 2004 referem que o lidar com a morte é sem divida um dos
maiores receios do ser humano, transporta-nos para a finitude da vida, da fonte de alegrias que
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partilhamos com quem mais amamos, o profissional confrontado com esta realidade néo pode
“despir” a sua componente existencial e emocional, saber gerir sentimentos de angustia,
frustracdo e tristeza € dificil e para alguns é mesmo impossivel. Ferrel (2006) refere que os
enfermeiros que cuidam de doentes com necessidade de cuidados paliativos desenvolvem
sentimentos de fraqueza, impoténcia, frustracdo, raiva ou culpa por sentirem que falharam para
com os doentes. Também Da Silva et al (2015) referem que as dificuldades encontradas por
enfermeiros que prestam cuidados paliativos podem incluir falta de preparacdo para lidar com
situacOes que refletem a complexidade do ser humano e da morte, falta de meios materiais e

humanos entre outros.

Segundo Barbosa e Neto (2010), a doenca terminal vem alterar as dinamicas familiares
tornando mais evidentes os conflitos internos pré-existentes podendo emergir problemas nao
resolvidos anteriormente tornando ainda mais dificil a resolucdo de problemas que a propria
doenca terminal provoca. O impacto que essa doenca terd na familia vai depender de uma série
de fatores onde, para além das caracteristicas individuais se inclui também o apoio da
comunidade, uma vez que cuidar do doente terminal no domicilio constitui um desafio para os

familiares/cuidadores e para os profissionais de salde.

Enquanto para os participantes da USF este desafio de cuidar é visto como dificil, para os
participantes da ECSCP cuidar do doente terminal no domicilio foi conotado como desafiante
mas positivo, uma vez que pela exigéncia fisica e mental promove o crescimento individual de
cada um dos participantes. E ainda referido a prestagdo de cuidados diferenciados de forma
intensiva e a possibilidade de desconstruirem o mito/tabu associado aos Cuidados Paliativos
como algo positivo. Esse desafio positivo € possivel ser constatado nas seguintes transcri¢ées
das entrevistas dos participantes da ECSCP, “(...) é uma experiéncia extremamente positiva
(...) E8”, “(...) cuidar dos doentes e familia no domicilio é uma coisa muito gratificante (...)
s0 o facto de os podermos tratar em casa, no domicilio, onde eles querem, indo de encontro ao
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desejo deles, é bastante recompensador (...) E9”, “ (...) eu ndo sou paliativista, aprendi a ser

e aprendi a gostar (...) muito exigente (...) isto é muito desafiante (...) E7"”.

Todo o tempo dos profissionais da ECSCP é destinado ao cuidado paliativo dos doentes e
familia no domicilio, podera ser este o elemento chave da diferenca na forma como sdo
percecionadas as experiéncias de cuidar por parte dos profissionais envolvidos neste estudo,
indo de encontro aos resultados referidos por Jordhgy et al (2000), num estudo randomizado
noruegués, em que sugerem que um sistema de cuidado no domicilio mais avancado e extensivo
talvez seja 0 necessario para aumentar proporcionalmente os dias de acompanhamento de
doentes em fim de vida, no domicilio. Uma equipa treinada para prestar cuidados paliativos
domiciliarios, cujo atendimento é de 24horas por dia, e assume a inteira responsabilidade do
cuidado dos seus doentes, pode ser a solucdo para o cuidado aos doentes paliativos

acompanhados no domicilio.

O fator tempo surgiu em todas as entrevistas realizadas. E percetivel nas entrevistas dos
elementos da ECSCP que quando o tempo de atendimento ao doente e familia se torna
condicionado as perspetivas em relacdo as experiéncias de cuidar mudam, tornando-se
experiéncias de cuidar condicionadas, ndo permitindo aos profissionais dar resposta as
necessidades identificadas, fazendo uso muitas vezes do seu tempo pessoal por forma a néo
deixarem os utentes/familias desacompanhados e por forma a fazerem a sua passagem de turno,
inteirando-se assim de todas as ocorréncias em relacdo a cada utente/familia acompanhado,
como se pode ver na seguinte transcricdo “(...)Posso dizer que ja fizemos algumas visitas fora
do horério de trabalho, demos conhecimento que tinhamos que fazer, porqué — aquilo que nds
conseguiamos dar resposta antes, agora damo-nos com as familias a dizerem “entdo mas vocés
disseram que nos ajudavam, agora que ele esta a precisar nao vém?”, esquece, nos vamos, dou
conhecimento, ‘“olha, vais por tua conta e risco”, e eu “ok, venho buscar material e
arranco(...) E7”. Chong e Poon (2011) apresentaram no seu estudo, realizado com enfermeiros
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de Singapura, que 0s perigos associados as horas extraordinarias constituiam os principais
desafios relatados pelos enfermeiros, horas realizadas em seguimento imediato de turnos
longos. Embora nédo seja uma pratica universal, acontece em servi¢cos mais pequenos, que séo
totalmente conduzidos por enfermeiros. Surgindo dificuldades quando as circunstancias exigem
contatos frequentes e consequentemente visitas do enfermeiro, implicando uma carga horaria

adicional aos turnos a cumprir.

Ha ja alguns paises na Europa com exemplos de boas praticas no que concerne aos Cuidados
Paliativos Domiciliarios, o sucesso desses exemplos é alcangado, para além de outros fatores,
devido ao tempo de atendimento disponibilizado aos doentes e familia com necessidade de
cuidados paliativos. “Marie Curie Cancer Care” no Reino Unido, é um desses exemplos, é
uma instituicdo de caridade que tem como objetivo que os doentes com doenca terminal possam
ser tratados e morram em casa. Uma das ferramentas que esta instituicao utiliza séo as equipas
de resposta rapida que proporcionam visitas domiciliarias planeadas e de emergéncia durante o
dia (15:00 as 22:30) e fora de horas (22:00 as 7:00), juntamente com acompanhamento
psicolégico de suporte e orientacdo para os doentes e familia/cuidadores, telefonico. No
primeiro ano de apoio desta institui¢cdo (2007) a propor¢do de mortes no domicilio aumentou
de 19% para 23% (Addicott & Dewar, 2008). O tempo disponibilizado no atendimento ao
doente e familia com necessidade de cuidados paliativos é um fator referido em alguns estudos
como determinante para a permanéncia no domicilio nos ultimos meses de vida (Gomes &

Igginson, 2006).

Apesar de a maioria dos participantes da USF ter apontado motivos que tornam as experiéncias
de cuidar dificeis, também houve mencéo por parte de dois participantes de experiéncias de
cuidar positivas, um dos motivos apontados foi o facto de se sentir apoio e ter feedback positivo
por parte dos utentes e familias, como se pode verificar nas seguintes transcri¢des, “(...)mas eu
penso que na sua maioria é positivo e as pessoas “agradecem’ porque acabam por nos dar
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algumalento (...) E4”, “(...) E daquelas experiéncias enriquecedoras, mais uma, que 30 muito

interessantes e que N0s mantém com motivag¢do na profissdo (...) E6”.

Também a literatura suporta esta relacdo de apoio como algo positivo para o utente e para o
profissional de salde. Pacheco (2004) refere que a relacdo de ajuda ndo implica
necessariamente uma presenga constante, mas sim uma presenca atenta, assim todas as atitudes
do enfermeiro deverdo ser norteadas pela escuta, pela empatia e pela congruéncia. O apoio
continuo ao doente faz com que aquele sinta que Ihe é dada a atencdo que merece, aumenta a

sua confianca nos cuidados que Ihe prestam e diminui o receio de sofrimento e de abandono.

Os elementos da ECSCP consideraram também as experiéncias de cuidar como gratificantes,
pelo facto de possibilitarem o respeito pela vontade do utente de ser cuidado e morrer no
domicilio indo de encontro aos achados de Loh et al (2016), uma vez que no estudo que
realizaram chegaram a conclusdo que o local preferido de cuidados é em casa com 88,9% para
os doentes e 90% para a familia, nesse estudo apontaram ainda razdes para a escolha do local,
tais como, o facto do doente poder estar com a familia, a familiaridade das pessoas e do meio

ambiente em casa e o facto do doente estar confortavel com as pessoas e com o0 meio.

As experiéncias de cuidar sdo ainda consideradas gratificantes pelo facto de os profissionais
da ECSCP terem conseguido demonstrar que had reducdo de custos ao SNS com o
acompanhamento destes utentes em domicilio. Embora esta seja uma questao controversa pois
ainda ndo existem estudos suficientes que suportem a reducao de custos quando os doentes com
necessidade de cuidados paliativos sdo acompanhados em domicilio, ha ja alguns estudos que
demonstram outras vantagens do acompanhamento domiciliario do doente e familia com

necessidade de cuidados paliativos.

Dhiliwal e Muckaden (2015) num estudo em que pretenderam avaliar o impacto dos servigos

paliativos domicilidrios de um servigo de oncologia na India durante o ano de 2012, concluiram
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que os cuidados paliativos domiciliarios possibilitaram melhoria no controlo de sintomas, na
comunicacdo relacionada com a salde e no apoio psicossocial. Aumentaram o nimero de
mortes em casa, referenciacao precoce e adequada para internamento e evitaram hospitalizagdes
desnecessarias, possibilitando ainda o luto e satisfacdo dos cuidadores. Também Spilsbury,
Rosenwax, Arendts e Semmens (2017), num estudo realizado com a populacdo australiana,
concluiram que a prestacdo de cuidados paliativos por parte de equipas especializadas com base

na comunidade estava associada com a reducédo de custos hospitalares.

4.2 — Percecdo de capacitacéo

Floriani e Schramm (2007) referindo-se aos desafios no atendimento de doentes em fase
terminal, no domicilio, lembram que a presenca do doente no domicilio implica intenso stress
a familia e ao cuidador o que exige, por parte da equipa que assiste, capacidade de ajuda-los a
lidar melhor com as situagdes que possam surgir, sob pena de emergirem conflitos. Assim, o0s
membros da equipa precisam saber ouvir os doentes e saber transmitir mas noticias numa
linguagem acessivel, ou seja exigem-se competéncias ao nivel de uma comunicacdo adequada.
Também Leng (2011) refere que a educacdo em cuidados paliativos deve ter por base principios
como cuidado holistico, julgamento/decisdo com base no treino dos principios éticos,
ferramentas comunicacionais, congruéncia naquilo que é ensinado e praticado, e politica para
que os decisores politicos e a comunidade em geral possam perceber a importancia dos cuidados
paliativos. Refere ainda que os profissionais especializados em Cuidados Paliativos apontam
experiéncias pessoais e/ou profissionais anteriores como estimulo para procurar conhecimento
e habilidades para fazer a diferenca nos cuidados prestados aos doentes e familia com
necessidade de cuidados paliativos. Também Van Innis et al (2017) afirmam nas conclusdes do
seu estudo que a “familiarizacdo” dos profissionais de saide com os cuidados paliativos (uma

vez que foi identificada no estudo uma relacdo significativa entre o contacto com a area dos
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cuidados paliativos na vida pessoal e a formacéo diferenciada) pode facilitar a identificacdo dos

doentes com necessidade de cuidados paliativos e a sua referenciacao.

Na ECSCP todos os elementos referiram estar capacitados para cuidar dos doentes e familia,
mesmo que esse processo tenha acontecido ao longo dos primeiros contatos com os doentes,
durante os quais se foi dissipando o medo. Esse sentimento de capacitagéo acontece devido aos
conhecimentos tedricos, as caracteristicas individuais dos participantes, as experiéncias no
terreno e ao feedback dado pelos doentes e familias. Todo o seu trabalho € para com doentes e
familias com necessidade de cuidados paliativos; esta dedicacdo exclusiva, intensiva, também
pode ser fator de capacitacdo e é fator diferenciador em relacdo as equipas de CSP,
nomeadamente as USF. Alguns dos participantes da USF referiram sentir-se capacitados para
cuidar dos doentes e familia com necessidade de cuidados paliativos, tendo estes participantes
apontado experiéncias profissionais anteriores como fator de capacitagdo indo de encontro ao
referido anteriormente, mas a maioria disse ndo se sentir capacitado, quer pelas caracteristicas
individuais que faziam com que “fugisse” da area dos paliativos, quer pela falta de tempo e
conhecimentos. A formacdo é apontada pelos participantes como importante, mas depende do
investimento pessoal de cada profissional. Cerqueira (2010) refere que os enfermeiros
reconhecem que vivenciar o processo de sofrer de uma pessoa que se encontra na fase final de
vida lhes exige uma série de competéncias, realcando a necessidade da formacdo na area dos
cuidados paliativos de forma a adquirir e desenvolver competéncias que Ihes permitam utilizar
estratégias terapéuticas ativas e globais para com estes doentes e familias. Um motivo
transversal ao tema da capacitagéo, decisivo para percecdo de capacitagdo ou ndo capacitagéo,
sdo as caracteristicas individuais de cada profissional. Até agora o processo de sele¢do para as
equipas de saude é realizado através da andlise do Curriculum Vitae de cada profissional.
Talvez esteja na altura de se comecar a utilizar outros processos de selecdo para equipas téo

especificas como as de cuidados paliativos.
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4.3 — Papel da Equipa de Familia

A WHO (2007) sugere o envolvimento dos CSP nos CP, permitindo assim uma intervengéo
precoce e acessivel a todos. Médicos e enfermeiros dos Cuidados de Satde Priméarios podem
prestar acOes e cuidados paliativos, mas devem garantir a intervencdo das equipas
especializadas nos casos mais complexos (Oliveira, 2010). Os CSP partilham principios
idénticos ao da medicina paliativa, como a abordagem holistica, o envolvimento da familia nos
cuidados e a correta gestdo dos tratamentos, no entanto enfrentam varias dificuldades que
comprometem a qualidade dos cuidados paliativos prestados. (Munday, Dale & Barnett, 2002;

Tan, O"Connor, Miles, Klein & Schattner, 2009).

Permitir aos doentes com necessidade de cuidados paliativos a sua permanéncia no domicilio
envolve a colaboracdo estreita de varias pessoas, servicos, tanto generalistas como especialistas,
e no seu melhor um plano de cuidados acordado com os doentes. Os doentes e os cuidadores
dao importancia a continuidade a coordenacao e relacionamento continuo que tém com a equipa
de Cuidados de Salde Primarios. Assim nos cuidados paliativos comunitarios existe uma
pressdo para o planeamento antecipatorio, coordenacdo, e orquestracdo dos servigos para
prestarem bons cuidados domiciliarios aos doentes com necessidade de cuidados paliativos.

(Thomas, 2006)

Todos os participantes no estudo referiram a importancia do papel da Equipa de Familia no
atendimento do doente e familia com necessidade de cuidados paliativos. Os participantes da
USF identificaram a Equipa de Familia como membro da propria familia, pela posic¢do
privilegiada que ocupa na prestacéo de cuidados, uma vez que é muitas vezes o primeiro contato
dos doentes e familia com os cuidados de salde, pelo conhecimento aprofundado e pela

proximidade que tem dos seus utentes. Sendo um elo de ligacdo fundamental e também muito
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importante no processo de referenciacdo. Cook e Horrocks (2016) referem que quanto mais
cedo forem identificadas as preferéncias e os desejos dos doentes mais facil sera o planeamento
dos cuidados em fim de vida. No entanto, a identificacdo precoce dos doentes em fim de vida e
a discussdo das preferéncias de cuidado é repleta de dificuldades. Van Innis et al (2017),num
estudo realizado com profissionais de salide dos CSP portugueses, chegaram a conclusdes
semelhantes ao estudo de Cook e Horrocks, concluiram que apenas uma pequena percentagem
da amostra dos profissionais envolvidos no estudo conseguiu identificar os doentes com
necessidade de cuidados paliativos, demonstrando que existem varios obstaculos na
identificacdo e posterior referenciacdo de doentes com necessidade de cuidados paliativos por
parte dos profissionais dos CSP. E sugerido no estudo a necessidade de promocdo da
comunicacdo entre especialistas das diferentes areas e o refor¢co da formacdo em cuidados

paliativos junto dos profissionais de saude.

E ainda percetivel a relagio de “intimidade” da equipa de familia tal como descrita pelos
participantes da USF, relacdo essa estabelecida muito gracas ao trabalho realizado pelas equipas
de familia em todo o ciclo familiar. Boot (2016) no seu estudo, ressalva que os enfermeiros que
trabalnam na comunidade tém um papel crucial no planeamento de cuidados, a maior
proximidade dos enfermeiros da comunidade com o doente permite a discussdo de planeamento
de cuidados com o mesmo e assim a expressdo da vontade do doente. E ainda referido nesse
estudo que a ligacdo entre equipa multidisciplinar e o doente é fundamental. Bartel (2016) refere
também no seu estudo que € crucial o incentivo das pessoas a documentarem as suas escolhas
de cuidados, e assim iniciar este tipo de conversas com o Médico de Medicina Geral e Familiar,

nos Centros de Salde ou com os enfermeiros da comunidade.

Henriques, Martins e Sapeta (2016), na sua revisdo sistematica da literatura, constataram que é

fator crucial, para a permanéncia no domicilio do doente com necessidade de cuidados
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paliativos, o envolvimento do enfermeiros, médicos de Medicina Geral e Familiar e familia de

suporte.

Para os participantes da ECSCP o papel atribuido a Equipa de Familia é um papel diferente, de
“elo de ligagdo”, que mantem um continuum na comunicagao, alertando as equipas de cuidados
paliativos para situagdes de doentes e familia acompanhados no domicilio, mantendo o
acompanhamento aos doentes mesmo que estes sejam acompanhados pela equipa comunitaria
garantindo assim a coexisténcia das varias equipas no terreno de tal forma que os doentes e
familias acompanhados se sintam seguros, pois essa seguran¢a e confianca no apoio € que
permitira a manutencio dos utentes com necessidade de cuidados paliativos no domicilio. E um
papel mais institucional, inerente a cada equipa, uma vez que a articulacdo € um dos principios

pelo qual qualquer servico/equipa de cuidados se deve reger.

Raftery et al em 1996, referiam que a qualidade dos cuidados paliativos prestados na
comunidade era dependente tanto da eficacia de cada servico individualmente como da
coordenacao/articulacdo entre eles. A Falta de coordenacdo entre 0s servicos quebra a
continuidade de cuidados, conduz a hospitalizacdes desnecessarias e pode ter impacto na
qualidade de vida dos doentes e familia. A descoordenacdo pode resultar na duplicacdo de
servicos para alguns doentes e a auséncia de cuidados para outros. Também Capelas e Coelho
(2014), referem que para se poder dar primazia & preferéncia do local onde os doentes querem
ser cuidados € importante que os cuidados sejam desenvolvidos em articulagcdo com os varios
servigos de salde, centrados no doente e nas suas necessidades. Mais recentemente Fullarton,
Pybus, Mayland e Rogers (2016) reafirmam a necessidade da articulag@o entre os servicos de
cuidados paliativos e os servicos de CSP para a melhoria do atendimento aos doentes em fim

de vida.
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5 - Consideracoes finais

Parecem existir diferencas nas experiéncias de cuidar de doentes e familia com necessidade de
cuidados paliativos no domicilio entre as equipas de CSP e ECSCP. O carécter exploratério
deste estudo, que apresenta uma primeira abordagem do fendmeno em estudo pela perspetiva
dos profissionais de CSP e ECSCP em Portugal, e a sua abordagem qualitativa, ndo permite
conclusdes que generalizem os achados. No entanto, a autora vé os resultados como ponto de
partida para um estudo mais alargado, com uma amostra maior, incluindo mais equipas, para
perceber se os temas que surgem vao de encontro aos encontrados neste estudo ou se séo

diferentes complementando os achados encontrados neste estudo.

H4&, porém, um fator que por ser o mais referido pelos participantes pode ser determinante para
a melhoria das experiéncias de cuidar no futuro: o fator tempo, apontado como limitativo, ndo
s6 nos CSP mas também na ECSCP a partir do momento em que horario assistencial € reduzido,
quando as recomendac@es internacionais sao de um acompanhamento 24/24h. O fator tempo é
um dos fatores que concorrem para a permanéncia do doente com necessidade de cuidados
paliativos no domicilio. Thomas (2006) refere que o tempo é curto para 0s moribundos. Perante
aqueles que se encontram em fase final de vida o ritmo da mudanca podera ser rapido e sem um
planeamento adequado e uma gestdo proactiva qualquer um de nés podera ser apanhado na
rapidez dos eventos. O trabalho em conjunto com assisténcia de 24h aumentara a sensagéo de
confianca e confidéncia no doente e familia acompanhados no domicilio, reduzindo assim as

chamadas de crise.

Varios profissionais, principalmente os da ECSCP, referiram fazer uso do seu tempo pessoal

como recurso de Ultima linha para dar resposta e acompanhamento aos doentes e familia. E,
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portanto, importante determinar quantas equipas sobrevivem e quantos doentes e familias sao

apoiados a custa deste investimento pessoal.

Embora o objetivo do presente estudo seja a comparacdo das experiéncias de cuidar entre
profissionais integrados em diferentes equipas, houve outro tema também abordado, o papel da
Equipa de Familia no atendimento dos doentes e familia com necessidade de cuidados
paliativos no domicilio. Sdo varios os estudos que referem a importancia dos profissionais que
compdem a Equipa de Familia (uma vez que a grande maioria dos estudos encontrados se
reportam ora a medicos de Medicina Geral e Familiar ora a enfermeiros de Cuidados de Saude
Priméarios ou enfermeiros comunitarios) no atendimento do doente com necessidade de
cuidados paliativos, na sua identificacdo precoce, na sua referenciacdo para as equipas
especializadas e na articulagdo com o0s outros servicos e outros profissionais. Também os
participantes deste estudo, independentemente da equipa a que pertencem, apontaram essa
importancia a Equipa de Familia, identificando-a como membro da familia e como elo de
ligacdo. Ndo nos podemos esquecer no entanto que existem diversos fatores que atrasam a
identificacdo e referenciacdo precoce dos doentes com necessidade de cuidados paliativos por
parte dos profissionais dos CSP, como por exemplo inadequadas competéncias de
comunicacdo, escassez de suporte e de tempo, pobres conhecimentos acerca dos cuidados
paliativos, pelo que a formacéo diferenciada em cuidados paliativos é necessariamente fator de
capacitacdo que deve ser tido em conta, sem descurar também as caracteristicas individuais de
cada profissional de saude, tendo em conta essas carateristicas no processo de construcéo das
equipas diferenciadas ou na decisdo dos elos de ligagdo das equipas dos CSP com os Cuidados

Paliativos.
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ANEXO | — Guido da entrevista

Primeira Parte

Vamos entéo dar inicio a entrevista.

*Qual a sua profissao?

*Quantos anos tem de experiéncia profissional?

*E em Cuidados de Saude Primérios (ou na equipa comunitaria de suporte em cuidados
paliativos)?

* Quantos elementos compdem a sua equipa? Que profissdes compdem a sua equipa?

* Tem alguma formacédo em cuidados paliativos? Se sim, especifique.

* (Elementos da equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos) O que o levou a
ingressar na equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos?

*Ao0 longo desse tempo em Cuidados de Salde Primarios/ou na equipa de suporte, acompanhou
doentes/familias no domicilio com necessidades de cuidados paliativos, como é cuidar desses
doentes/familias? Fale-me dessas experiéncias de cuidar.

*Na sua opinido ha diferencas entre a¢6es/cuidados paliativos? porqué?

*Na sua opinido prestou acdes ou cuidados paliativos a esses doentes/familias?

*Fale-me sobre a forma como se sente capacitado(a) para cuidar dos doentes/familia com
necessidades de cuidados paliativos. Que estratégias usa no seu dia a dia para cuidar desses
doentes/familias?

*Qual é, na sua opinido, o papel da equipa de familia nos cuidados prestados aos doentes/familia
com necessidade de cuidados paliativos?

Fase final

Faixa etaria a que pertence:
22 -30-
31-40-
41 —-50—
51-60—
6165 -



ANEXO Il — Autorizagio da Comiss&o de Etica da Faculdade de Medicina da Universidade de

Coimbra

COMISSAO DE ETICA DA FMUC
Of. R 109-CE-2016
2 -
C/conhecimento ao sluno Exmo Senhor

Prof. Doutor Armando Carvalho

Coordenador do Gabinete de Estudos
Avangados da FMUC

_ Assunto: Projecto de Investigacio no &mbito do Mestrado em Cuidados
i Continuados e Paliativos (ref® CE-104/2016)

Candidato(a): Janete Fernanda dos Santos Ferreira

Titulo do Projecto: “Cuidar do doente paliativo e familia na comunidade: Estudo
qualitativo das experiéncias dos profissionais das equipas de culdados de sadde
primédrios e das equipas comunitirias de suporte em cuidados paliativos”.

A Comissdo de Etica da Faculdade de Medicina, apés andlise do projecto de investigacio
supra identificado, deddiu emitir o parecer que 2 seguir se transcreve:

“Parecer favordvel ndo se excluindo, no entanto, a necessidade de submissiao a
Comissdo de Etica, caso exista, da(s) Instituicio(oes) onde serd realizado o
Projecte”.

Queira aceitar os meus melhores cumprimentos

/

O Presjdente, 3
Prof/D/utor loa //edmso de Lima

SERVICOS TECNICOS DE APOIO A GESTAO - STAG » COMISSAO DE ETiCA
Palo das Ciéncias da Sadde « Unidade Centnal

Azinraga de Samta Coeba, Calas, 3000-35¢ COIMBRA » PORTUGAL
Tel: +351 239 857 707 (Bt 542707) | Fax: +355 239 623 236
Exmall: soassacesc@imed.ucpe | www.fmed uc pc




ANEXO Il — Autorizacio da Comisséo de Etica da ARSCentro

]

QOVERNO DE ' ADMINISTRAG ARG
FORTUGAL /B.S REGIOMAL DE

MREN N A SAOTE SADDE DO CENTRO,LE

COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE

PARECER FINAL! DeseacHo:

Favordvel,
2o M2

Conselho retiva
da A.R.S. do Centra, P

Br-Cais W

T9/2016 - "Cuidar do doente paliative na comunidade:

& : comunidade: Estude qualitative dos experigncias duc_p_r,qf_[s_auk' :l:lna.nqulpus de
SBUNTO: culdades de sadde primdrios ¢ das equipas mmlimmgéewm em cuidados

paliatives.”

| Apds a adequada resposta 35 perguntas colocadas, dd-se parecer favordvel.
L H.elt/am{.-

'1_ _':_\r\ R

_'_,f_v

Ll = ¥ I

Luiz Migunl'sa ntiago

0 Presidente d?,.Earnmsau de Etica da ARS da Centro

b |—n"'_-—\_. [ Ny ]

Professor Doutor Fontes Ribeiro

| Coimbra, 19 de Abril de 2007




ANEXO IV — Autorizacio da Comissdo de Etica do Hospital Arcebispo Jodo Cris6stomo

Pedido de autorizago para colheita de dados, sob o tema " Cuidar do doent paliativo e famiia na comunidade; Estudo quaiitatvo das referéncias dos & 8
profissionais das equipas de cuidados de sadde primérios e das equipas comunitirias de Suporte em cui Eata x

Administragao (FF} - ospital do Arcebispo Jodo Crisastom <adminstiaczo@dcantzrhede min-saude pi Bdema K v

& paamin »

Exmé Senhora
Enfermera lanete Ferrela

Na sequénca o emal inr, informo que nareurio da Comisso de Eicapara aSadde do HAIC foi defberado aprovar a realzago doreferido pecido.

Com os melhores cumprimentos,

Femanda Faria
Sexyetaiadn o Conseo e Adinstrcio

P 0 9z

000N

Roa Fave Américn, 3060160 Cantanfece, PORTUGY
TEL 351 23 419 NOAHEL 51 539 030 5 A <51 11 41328

wihdanatede i sde ot

PENSE ANTES DE WPRIMR




ANEXO V — Consentimento Informado

FORMULARIO DE INFORMACAO E
CONSENTIMENTO INFORMADO
CUIDAR DO DOENTE PALIATIVO E FAMILIA NA COMUNIDADE: ESTUDO

QUALITATIVO DAS EXPERIENCIAS DOS PROFISSIONAIS DAS EQUIPAS DE
CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS E DAS EQUIPAS COMUNITARIAS DE
SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS
Estudo realizado por Janete Ferreira no ambito da tese de mestrado em Cuidados Continuados

e Paliativos da Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra, sob a orientacdo da Dra

Marilia Dourado e coorientacdo da Dra. Barbara Gomes.

(Nome do participante, Letra de

Imprensa)

E convidado(a) a participar voluntariamente neste estudo porque presta cuidados a utentes
paliativos no domicilio.

Este procedimento é chamado consentimento informado e descreve a finalidade do estudo, 0s
procedimentos, os possiveis beneficios e riscos. A sua participacdo podera contribuir para
melhorar o conhecimento sobre o cuidar de doentes paliativos e suas familias no domicilio e
sobre necessidades de formacéo

Depois de compreender o estudo e de ndo ter qualquer duvida acerca do mesmo, devera tomar
a decisao de participar ou ndo. Caso queira participar, ser-lhe-a solicitado que assine e date este
formulério. Apds a sua assinatura e a do Investigador, ser-lhe-a entregue uma copia. Caso ndo
queira participar, ndo havera qualquer penalizacao.

Trata-se de um estudo de caracter qualitativo, que tem por objetivo(s): comparar experiéncias
de cuidar do doente paliativo e sua familia na comunidade nas diferentes equipas, equipas de

cuidados de saude primarios e equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos;

Serdo incluidos no estudo profissionais de equipas que prestem cuidados domiciliarios a
doentes paliativos e sua familia a quem serdo realizadas entrevistas semiestruturadas gravadas

em formato audio.

E inteiramente livre de aceitar ou recusar participar neste estudo. Pode retirar o seu consentimento em

qualquer altura sem qualquer consequéncia para si, sem precisar de explicar as razdes, sem qualquer



penalidade ou perda de beneficios e sem comprometer a sua relagdo com o Investigador que lhe propde

a participagdo neste estudo. Ser-lhe-& pedido para informar o Investigador se decidir retirar o seu

consentimento.

A informacdo recolhida manter-se-4 confidencial e anonimizada de acordo com o0s

regulamentos e leis aplicaveis. Se os resultados deste estudo forem publicados a sua identidade

manter-se-a confidencial.

Ao assinar este Consentimento Informado autoriza este acesso condicionado e restrito.

Confidencialidade e tratamento de dados pessoais

Ao dar 0 seu consentimento a participacdo no estudo, a informacdo a si respeitante sera utilizada da

seguinte forma:

1.

O promotor, os investigadores e as outras pessoas envolvidas no estudo recolherdo e utilizarao
0s seus dados pessoais para as finalidades acima descritas.

Os dados do estudo, associados as suas iniciais ou a outro cédigo que ndo o (a) identifica
diretamente (e ndo ao seu nome) serdo comunicados pelos investigadores e outras pessoas
envolvidas no estudo ao promotor do estudo, que os utilizara para as finalidades acima descritas.
Os dados do estudo, associados as suas iniciais ou a outro codigo que nao permita identifica-lo(a)
diretamente, poderdo ser comunicados a autoridades de salde nacionais e internacionais.

A sua identidade ndo serd revelada em quaisquer relatérios ou publicagBes resultantes deste
estudo.

Todas as pessoas ou entidades com acesso aos seus dados pessoais estdo sujeitas a sigilo
profissional.

Tem ainda o direito de retirar este consentimento em qualquer altura através da notificagdo ao
investigador, o que implicara que deixe de participar no estudo/estudo. No entanto, os dados
recolhidos ou criados como parte do estudo até essa altura que ndo o(a) identifiguem poderéo
continuar a ser utilizados para o propdésito de estudo/estudo, nomeadamente para manter a
integridade cientifica do estudo

Se ndo der o seu consentimento, assinando este documento, nao podera participar neste estudo.
Se 0 consentimento agora prestado ndo for retirado e até que o faca, este sera valido e manter-se-

a em vigor.

Se tiver questdes sobre este estudo deve contactar:

Janete Ferreira

Rua Cidade Salamanca n°84, RC/C — 3000-110 Coimbra

966793379 — janete.ferreira013@gmail.com



NAO ASSINE ESTE FORMULARIO DE CONSENTIMENTO INFORMADO A MENOS
QUE TENHA TIDO A OPORTUNIDADE DE PERGUNTAR E TER RECEBIDO
RESPOSTAS SATISFATORIAS A TODAS AS SUAS PERGUNTAS.
CONSENTIMENTO INFORMADO

De acordo com a Declaracdo de Helsinquia da Associacdo Médica Mundial e suas atualizagdes:

1.

2.

Declaro ter lido este formulario e aceito de forma voluntaria participar neste estudo.

Fui devidamente informado(a) da natureza, objetivos, bem como do que é esperado da minha

parte.

Tive a oportunidade de fazer perguntas sobre o estudo e percebi as respostas e as informagdes

gue me foram dadas.

A qualquer momento posso fazer mais perguntas ao Investigador do estudo. Durante o estudo e
sempre que quiser, posso receber informag&o sobre o seu desenvolvimento. O Investigador dara
toda a informacdo importante que surja durante o estudo que possa alterar a minha vontade de

continuar a participar.
Aceito seguir todas as instru¢fes que me forem dadas durante o estudo.
Autorizo o uso dos resultados do estudo para fins exclusivamente cientificos.

Aceito que os dados gerados durante o estudo sejam informatizados pelo promotor ou outrem

por si designado.

Eu posso exercer o meu direito de retificacdo e/ ou oposicéo.

7. Tenho conhecimento que sou livre de desistir do estudo a qualquer momento, sem ter de

justificar a minha decisdo

8. Fui informado que o estudo pode ser interrompido por decisdo do investigador, do

Nome

Participante

promotor ou das autoridades reguladoras.

do

Assinatura

Data:

Nome

Legal:

de Testemunha / Representante

Assinatura:

Data:




