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INTRODUCAO

» A mensagem original dos
cuidados paliativos (CP) concentra-
se no cuidado total, em ajudar a
viver até a pessoa mortrer. Hoje, essa
mensagem € substituida e associada
a sentimentos de medo, ansiedade
e morte, em vez de compaixao,
apoio ou cuidados adequados.

» A sociedade ainda tem medo de
pronunciar o nome “cuidados paliativos”
e as unidades especializadas sao
identificadas como “locaisdamorte”em
vez de “locais davida’, destinados a
tratar pessoas em sofrimento.

» Este problema dificulta a
implementacdo, o desenvolvimento
e integracéo dos cuidados paliativos
em todo o mundo.

» E essencial identificar que
mensagem os profissionais de CP
transmitem aos doentes e outros
profissionais de saude.

» Este estudo surge da hipdtese de
gue um conhecimento profundo

de como esses profissionais
transmitem os valores dos CP

a doentes e cuidadores, pode
ajudar a desenvolver estratégias

de comunicagdo especificas e
contribuir para uma compreens&o
mais precisa e real destes cuidados.

Objetivo do estudo: compreender
que mensagem transmitem os
profissionais de cuidados paliativos,
explicita ou implicitamente, na sua
pratica clinica diaria.
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METODO

» Etnografia focalizada: foram
realizadas 242 horas de observacao
participante em trés equipas de CP de
trés regides diferentes de Espanha.
» Foi feita uma observagdo continua
didria em cada equipa pelo mesmo
investigador (CR). Foram registadas
notas de campo e conversas
informais com os profissionais de CP.
» Foi utilizado um diario reflexivo
para ajudar a amadurecer
processo de observacao e 0s
conceitos analisados.

» Foi realizada uma andlise tematica
das anotagdes de campo e dos
documentos internos consultados
com base na seguinte questdo de
investigacao: “Qual € a mensagem
sobre CP que estes profissionais
transmitem aos doentes e
cuidadores na sua pratica diaria?”.
» Este estudo foi aprovado (no.
2018.009) pela Comisséo de Etica
da Universidade de Navarra (UNAV).

RESULTADOS

Os profissionais de CP transmitem
trés mensagens centrais durante
ainteracdo clinica diaria com
doentes e familiares:

> 1) Somos uma equipa: centrada
no teu bem-estar;

> ii) Tu és importante: queremos
conhecer-te como pessoa;

> i) A familia importa: eles
também sdo importantes para nés.

Mensagem 1. Somos uma equipa:
centrada no teu bem-estar

1.1. Somos uma equipa
multidisciplinar

» Os profissionais de CP apresentam-
se como uma equipa, trabalhando
juntos para dar resposta as
necessidades do paciente.

» Eles explicam “o que fazem” em

vez de “quem sdo”, transmitindo um
objetivo comum: ajudar o paciente.

» A expressao de apresentacdo
“somos a equipa de cuidados
paliativos”, foi usada seletivamente
nas conversas. No entanto, estes
profissionais usam explicitamente no
cartdo de identificagdo e nos cartGes
de visita (onde se |€ o termo “cuidados
paliativos™), para explicar ao paciente /
familia que estdo disponiveis para
resolver quaisquer problemas.

(A equipa de CP cuida de uma
Jovem hospitalizada) Além de toda a
ansiedade que a paciente apresenta,
parece ndo haver relacionamento
familiar. A equipa decide que o
psicologo a visitard hoje. “Old, com
esta hoje? O Dr. A, 0 médico da nossa
equipa, falou-me sobre si. Eu sou

a psicdloga da equipa e gostaria de
conversar consigo. Poderia ser?”
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1.2. Somos especialistas em
controle sintomatico

» Os profissionais de CP
transmitem de uma forma direta
que podem ajudar a controlar

0s sintomas durante situagdes
agudas assim como, ajudar a
evitar possiveis situacGes futuras.
Era comum ouvir a expressao:
“Estamos aqui para que nédo
tenha dor”.

» Era comum avaliar sintomas
usando escalas de avaliagdo
diferentes, reavaliando os
sintomas com os doentes como
forma de prevencao.

» Os profissionais de CP
realcaram que era crucial chegar
ao paciente, melhorar sua
situacdo clinica e ndo causar
mais sofrimento. Por esse motivo,
as equipas justificaram por
unanimidade a sua atitude em
evitar o uso do termo “cuidados
paliativos”, pois isso pode torna-
los indesejados pelo paciente.
Eles compartilharam a ideia

de que o mais importante era
demonstrar a sua capacidade de
resolver problemas.

“Tem que ser algo progressivo.
A nossa apresentagdo é a porta
de entrada e isso pode ser feito
comegando com a questéo

dos sintomas ou ndo. Temos
experiéncia de ser rejeitados
quando queremos aprofundar
o discurso ... Temos que entrar
devagar.”
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Mensagem 2. Tu importas:
queremos conhecer-te como
pessoa

2.1. Queremos conhecer-te
como a pessoa que és

» Os profissionais de CP suscitam
as conversas com seus doentes
para ouvir as suas historias de
vida, isto ajuda a entendé-los
melhor ao mesmo tempo que
promovem um relacionamento
simétrico, de pessoa para pessoa.
» Estes profissionais investem tempo
com os seus doentes sem demostrar
sinais de pressa, mesmo que
frequentemente sejam vistos a andar
rapidamente pelos corredores.

» Os comportamentos e conversas
destes profissionais com os doentes
transmitem disponibilidade,
aceitacdo incondicional,
acolhimento e escuta ativa.

A equipa visita uma paciente em
casa. Eles sabem que ela tem
dificuldade em dormir. O médico
ajoelha-se junto & cama e pergunta
ao paciente: “Como estdo as suas
flores?” (a paciente era florista de
profissdo e tem um jardim na sua
casa, do qual tem muito orgulho) -
‘Ahh!” (suspira, sorri) “Muito bem!”
(responde a paciente) - “Ndo, ndo.
Néio estou a falar dessas flores
[aponta para o jardim]. Refiro-

me as flores mais bonitas que a
senhora tem, as suas filhas.” Juntos
comecam a falar sobre a familia,
sobre as suas necessidades e 0
apoio que podem precisar.

()
2.2. Queremos saber sobre a tua
experiéncia com a doenga
» Os profissionais de CP
preocupam-se com O percurso
da doenga e os sintomas que daf
resultam.
» A sua conduta profissional
é feita de uma forma ativa
na resolucdo de problemas
clinicos e no tratamento das
preocupacdes dos doentes.
Eles consideram os desejos dos
doentes e familiares durante o
processo da doenca e discutem
as decisGes que precisam de ser
tomadas, por uma mensagem de
disponibilidade.
» As atitudes dos profissionais de
CP visam cuidar do paciente no
percurso da doenca, estabelecer
um relacionamento terapéutico,
pessoal e profissional com este,
baseado na confianca e na
dedicacéo.

“E fundamental conhecer a
causa do sofrimento dessa
pessoa para compreender a
melhor maneira de alivid-la.

Eu vejo-a como sendo uma
pessoa que sofre e que eu posso
ajudar clinicamente. Conhece-la
permite-me identificar os seus
recursos internos. Isso pode
ajudar a lidar com a doenga’
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Mensagem 3. A familia
importa: eles também sio
importantes para nés

AN

N

3.1 Estamos aqui para minimizar
o sofrimento da familia |

3.2 Queremos apoiar os
cuidadores

» Os profissionais de CP tentam
de forma proativa aprender mais
sobre a familia e a situagdo do
paciente. Eles estdo sempre em
alerta aos sinais de sofrimento.
» Ajudam as familias a cuidar
do paciente, a lidar com
conversas dificeis e a facilitar a
compreensao e a aceitagdo do
percurso da doenca.

» Os profissionais de CP
demonstram vontade em ajudar
no que a familia precisar. A
intencdo Ultima é intervir e
reduzir o sofrimento de todos os
envolvidos, tornando toleravel a
dor fisica e emocional.

Durante uma conferéncia
familiar, a cuidadora diz que
ndo dira a mde, que estd

num lar, que o seu pai esta

a morrer. A equipa senta-se
com ela para ajudd-la nesta
dificil decisdo, para que (como
discutem mais adiante) ela
ndo se sinta mal com esta
decisdo quando o pai morrer.
“Ela tem o direito de saber, ndo
acha?” (equipa paliativos). A
filha chora e diz: “Ndo sei o que
fazer.” A equipa quer ajudd-

la a decidir mostrando-lhe
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como ela pode comunicar esta
noticia a mde: “Se a sua méae
ndo perguntar sobre o seu pai,
ndo se preocupe. Mas se ela
tiver momentos conscientes em
que pergunta sobre ele e por
que ele ndo a visita, podemos
tentar dizer-lhe a verdade. Por
exemplo, transmita que ele ndo
estd bem e que provavelmente
ndo a visitard téo brevemente
e assim, progressivamente,

se falarmos naturalmente, o
dialogo acontece.”

Embora implicitamente,
estas trés mensagens
principais sao transmitidas
através de uma atitude de
presenca e disponibilidade
para o paciente e sua
familia. Talvez se possa
considerar que a mensagem
que os profissionais de CP
transmitem é:

“Sou um(a) profissional de
saude disposto(a) a cuidar-
te (a uma pessoa com uma
doenca grave e a uma
familia que sofre) e ajudar-
te em qualquer coisa que te
preocupe. Quero ajudar-te
a viver, tratando-te como a
“pessoa completa que és” e
gradualmente ajudar-te a
adaptar a situagdo.”

CONCLUSAO

Os resultados deste estudo
reforcam a complexidade da
comunicagdo profissional.
Parece haver uma cultura

comum, baseada nos mesmos
valores que aparecem nas
mensagens que os profissionais
de CP transmitem aos

doentes e suas familias. O
conhecimento dos profissionais
sobre o conceito de CP para

0 paciente, fa-los abdicar da
sua identidade para alcangar

0 paciente e a familia e criar
um relacionamento que facilite
0 bem-estar. O objetivo dos
profissionais de CP é cuidar o
paciente durante o percurso

da sua doenga, aliviando o
sofrimento e apoiando a sua
familia. Estas mensagens

sdo transmitidas através da
disponibilidade e uma atitude
de aceitacdo da pessoa doente.
No entanto, ndo nomear e
discutir explicitamente o
objetivo dos cuidados paliativos
e a sua utilidade com os doentes
e suas familias pode perpetuar
mitos e falta de conhecimento
sobre CP. As conclus@es deste
estudo sdo potencialmente
transversais a outros paises
europeus.
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