RIASE

REVISTA IBERO-AMERICANA DE SAUDE E ENVELHECIMENTO
REVISTA IBERO-AMERICANA DE SALUD Y ENVEJECIMIENTO

_CUIDADOS PALIATIVOS: )
PERCECAO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE
EM CONTEXTO COMUNITARIO

PALLIATIVE CARE:
PERCEPTION OF HEALTH PROFESSIONALS
IN COMMUNITY CONTEXT

_ CUIDADOS PALIATIVOS:
PERCEPCION DE LOS PROFESIONALES DE LA SALUD
EN ENTORNOS COMUNITARIOS

Rui Miguel Tavares Correial, Ana Maria Grego Dias Sobral Canhestro?.

1Unidade de Cuidados na Comunidade Infante, ACES Barlavento,

2Escola Superior de Saude, Instituto Politécnico de Beja.

Recebido/Received: 14-12-2022 Aceite/Accepted: 28-02-2023 Publicado/Published: 23-06-2023
DOI: http://dx.doi.org/10.60468/r.riase.2023.9(2).582.7-28

©0s autores retém o copyright sobre seus artigos, concedendo a RIASE 2023 o direito de primeira publicagao sob a licenca CC BY-NC,
e autorizando reuso por terceiros conforme os termos dessa licenca.

©Authors retain the copyright of their articles, granting RIASE 2023 the right of first publication under the CC BY-NC license,
and authorizing reuse by third parties in accordance with the terms of this license.

VOL. 9 N2 2 ABRIL 2023
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RESUMO

Introducdo: A acessibilidade dos cidaddos aos cuidados paliativos constitui-se hoje como
uma emergéncia em saude publica, uma vez, que esta é fortemente marcada por questoes
de desigualdade e iniquidade. A falta de conhecimentos dos profissionais de saude constitui-
-se como uma das maiores barreiras que impedem os utentes com necessidades paliativas
de aceder a estes cuidados. O objetivo deste estudo € avaliar o grau de conhecimento dos
profissionais de saude, em contexto comunitario, no encaminhamento para cuidados palia-
tivos. Pretende-se com este estudo identificar possiveis lacunas no conhecimento/forma-
cao, de modo, a contribuir como agente de mudanca para melhorar as praticas em saude.
Métodos: Estudo descritivo simples com abordagem qualitativa. Foram realizadas entrevis-
tas semiestruturadas a sete profissionais de saude dos cuidados de saude primarios e os da-
dos obtidos foram sujeitos a anéalise de conteudo.

Resultados: Da andlise emergiram dez subcategorias através de uma légica indutiva e cinco
categorias através de uma logica dedutiva. As categorias que emergiram sao: percecao dos
cuidados paliativos; avaliacao das necessidades paliativas; formacao; barreiras no acesso aos
cuidados paliativos; promocao da acessibilidade aos cuidados paliativos.

Conclusio: O desconhecimento dos profissionais nesta area tem um impacto extremamen-
te negativo, no acesso dos utentes a estes cuidados.

Palavras-chave: Competéncias; Cuidados Paliativos; Formacao; Profissionais de Saude.

ABSTRACT

Introduction: The accessibility of citizens to palliative care is today a public health emer-
gency, since it is strongly marked by issues of inequality and inequity. The lack of knowled-
ge of health professionals is one of the biggest barriers preventing users with palliative ne-
eds from accessing this care. The aim of this study is to assess the degree of knowledge of
health professionals, in community context, on referral to palliative care. This study aims
to identify possible gaps in knowledge/training in order to contribute as a change agent to
improve health practices.

Methods: Simple descriptive study with a qualitative approach. Semi-structured interviews
were conducted with seven primary health care professionals and the data obtained were
subjected to content analysis.

Results: From the analysis, ten subcategories emerged through an inductive logic and five

categories through a deductive logic. The categories that emerged are: perception of pallia-
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tive care; assessment of palliative needs; training; barriers in access to palliative care; pro-
motion of accessibility to palliative care.

Conclusion: The lack of knowledge of professionals in this area has an extremely negative
impact on users' access to this care.

Keywords: Health Personnel; Palliative Care; Skills; Training.

RESUMEN

Introduccién: La accesibilidad de los ciudadanos a los cuidados paliativos es hoy una emer-
gencia de salud publica, va que estad fuertemente marcada por cuestiones de desigualdad e
inequidad. El desconocimiento de los profesionales sanitarios es una de las mayores barre-
ras que impiden a los usuarios con necesidades paliativas acceder a estos cuidados. El obje-
tivo de este estudio es evaluar el grado de conocimiento de los profesionales sanitarios, en
entornos comunitarios, sobre la derivacién a cuidados paliativos. Este estudio pretende iden-
tificar posibles lagunas de conocimiento/formacién para contribuir como agente de cambio
a la mejora de las practicas sanitarias.

Métodos: Estudio descriptivo simple con enfoque cualitativo. Se realizaron entrevistas semi-
estructuradas a siete profesionales de atenciéon primaria y los datos obtenidos se sometie-
ron a un analisis de contenido.

Resultados: Diez subcategorias surgieron del andlisis a través de la logica inductiva y cinco
categorias a través de la logica deductiva. Las categorias que surgieron son: percepcién de
los cuidados paliativos; evaluaciéon de las necesidades paliativas; formacion; barreras en el
acceso a los cuidados paliativos; promocion de la accesibilidad a los cuidados paliativos.
Conclusion: El desconocimiento de los profesionales en esta materia repercute muy negati-
vamente en el acceso de los usuarios a estos cuidados.

Descriptores: Competencia; Cuidados Paliativos; Formacion; Habilidades; Profesionales de

la Salud.
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INTRODUCAO

A realidade atual demonstra que o acesso aos cuidados paliativos é fortemente marcado por
inumeras desigualdades e iniquidades. De acordo com OMS, os cuidados paliativos sé che-
gam a 12% dos utentes que necessitam, isto quer dizer que apenas cerca de 7 milhoes, de um
total de 56,8 milhdes, de pessoas conseguem aceder?. Esta situacio tende a agravar-se, uma
vez que as alteracoes demograficas e epidemiolégicas decorrentes do envelhecimento popu-
lacional sdo uma realidade que nos obriga a repensar as estratégias em saude. De acordo
com os dados mais recentes da Organization for Economic Co-operation and Development,
os ganhos em longevidade estao a estagnar e as doencas cronicas a afetar cada vez mais pes-
soas. Nos paises da OCDE uma pessoa em média pode esperar viver até aos 81 anos, sendo
que, cerca de um terco da populacdo vive com duas ou mais doencas créonicas®?. As previ-
sdes apontam para que em todo o mundo, o envelhecimento populacional e o aumento das
doencas nao transmissiveis aumentarao em mais de 100 milhées em 2060, contribuindo
desta forma, para a escala do sofrimento desnecessario e maiores necessidades de cuidados
paliativos®. Em resposta ao sofrimento vivenciado por estas pessoas e respetivas familias
emergem os cuidados paliativos. O acesso a estes cuidados constitui uma obrigacao legal por
parte dos Estados, sendo que, atualmente varios organismos internacionais reclamam estes
cuidados como um direito humano. Sao cuidados baseados pelos principios da dignidade da
pessoa humana, da promocao da qualidade de vida, da universalidade e do respeito pelo in-
questionavel valor da vida humana. O nao acesso das pessoas com necessidades paliativas
a estes cuidados de saude ¢é considerado como um tratamento cruel, degradante e desuma-
no. Os dados mais recentes demonstram que em portugal o numero de pessoas a necessi-
tar de cuidados paliativos situam-se entre 81 553 e 96 918. O Pais apresenta 27 equipas comu-
nitarias, 43 equipas intra-hospitalares e 31 unidades de internamento, sendo 17 hospitala-
res e 14 incorporadas na Rede Nacional de Cuidados Continuados, contabilizando assim, um
total de 409 camas®®. De acordo com o ultimo relatorio do Observatoério Portugués para os
Cuidados Paliativos, a taxa de acessibilidade nacional situou-se nos 23,3%. Das pessoas admi-
tidas nas equipas, 80,7% foi devido a doenca oncologica, 16,8% a doenca nao oncoldgica e
2,5% a doenca mista. Este estudo permite concluir que Portugal esta longe de ter uma cober-
tura universal de Cuidados Paliativos, sendo o mesmo marcado por profundas assimetrias
regionais. Fazendo a comparacao entre as necessidades da populacao e as pessoas que tive-
rem acesso a estes cuidados verifica-se que o Pais ndo da resposta a cerca de 70% da popu-

lacdo'®).
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Ainda existe um longo caminho a ser percorrido em termos de garantir uma cobertura uni-
versal, sendo primordial criar mais equipas, aumentar o numero de recursos humanos e au-
mentar as necessidades formativas dos profissionais de saude. A evidéncia cientifica tem
demonstrado que a prestacao precoce de cuidados paliativos contribui para a melhoria da
qualidade de vida e para o humor das pessoas com necessidades paliativas”), aumentam a
sobrevivéncia, diminuem a sobrecarga do cuidador, melhoram a gestdo do controlo de sin-
tomas, aumentam os niveis de satisfacido®, reduzem os custos dos sistemas de saude (menos
idas aos servicos hospitalares, menos internamentos e maior probabilidade de morrer em

casa) e diminuem o numero de casos de obstinacdo terapéutica no fim de vida'”.

Apesar de ser uma obrigacdo dos Estados garantirem o acesso dos seus cidadaos aos cuida-
dos paliativos, urge refletir, o porqué dos mesmos nao conseguirem assegurar este direito.
A evidéncia cientifica refere que uma das principais barreiras que impedem o acesso dos ci-
dadios a estes cuidados € a falta de formacao especifica dos profissionais de saude'®. Uma
formacao adequada aos profissionais de saude nessa area especifica contribui para o aumen-
to dos ganhos em saude, nomeadamente, o aumento da qualidade de vida, diminuicdo dos

niveis de sofrimento e a diminuicdo dos gastos desnecessarios para o sistema de saude?.

Deste modo, a questao de investigacdo que esteve na base deste estudo foi: Qual o grau de
conhecimento que os profissionais de saude apresentam sobre o encaminhamento dos uten-

tes para cuidados paliativos?

Pretendemos com este estudo identificar possiveis lacunas no conhecimento/formacao dos
profissionais, de modo, a contribuir como agente de mudanca para melhorar as praticas em

saude.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo simples com uma abordagem qualitativa. A amostra foi
constituida por profissionais de sauide (médicos e enfermeiros) de um centro de saude (Uni-
dade de Cuidados de Saude Personalizados e Unidade de Cuidados de Saude na Comunida-
de) sob jurisdicdo da Administracdo Regional do Algarve. Definiu-se como critérios elegiveis
de inclusao: profissionais médicos e enfermeiros atualmente em funcoes na unidade e que
aceitem participarem no estudo de forma livre e esclarecida, de acordo com a declaracao de
Helsinquia. Como critérios de exclusao: restantes profissionais e a recusa em participar no

estudo.
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No estudo participaram sete profissionais de sauide, dos quais um apresentava formacao
avancada em cuidados paliativos (pds-graduacido) e outro, formacao bdasica, os restantes nao
apresentavam nenhuma formacao na area. A populacao entrevistada é do género feminino
sendo a média de idades de 44,7 anos. Relativamente aos anos de servico, a média corres-

ponde a 21,1 anos. Em termos de anos no atual servico a média corresponde a 2,8 anos.

O instrumento de recolha de informacao que melhor se ajustou ao objetivo pretendido foi
a entrevista semiestruturada (Quadro 17). Para a realizacio da entrevista, e apds parecer favo-
ravel da comissao de ética da Administracdo Regional de Saude do Algarve, foi elaborado
um guido com questoes abertas e fechadas, tendo este sido validado por peritos da area. A
colheita de dados decorreu durante o més de maio de 2021, com gravacao audio tendo uma
duracdo de 45 minutos. Para o tratamento dos dados recorreu-se a andlise de conteudo. De
acordo com Bardin, a autora propode que os dados em bruto passem por um processo de trans-
formacao denominado codificacao’?. Na fase de pré-andlise e apos a transcricdo integral
das entrevistas procedeu-se a uma leitura exaustiva da mesma e posterior circunscricdo do
universo de analise. A fase seguinte, exploracdo do material, aplicAmos o sistema de codifi-
cacao aberta, em que utilizamos as palavras dos entrevistados (unidades de registo) e atra-
vés de uma légica indutiva construimos as subcategorias. Para a codificacdo das categorias
optou-se por uma perspetiva dedutiva, em que os dados foram agrupados de acordo com a
sua similaridade e através de um processo de condensacao de dados foram identificadas as
categorias. Desta forma, podemos concluir que a desmontagem dos dados e o reagrupamen-

to permitiu uma nova interpretacao dos dados cujo objetivo passa por comprovar a “teoria”.

Apds a transcricao integral das entrevistas procedeu-se a técnica de analise de conteudo
proposto por Bardin. A autora organiza a andlise de conteudo em trés polos cronoldgicos: a
pré-andlise; a exploracdo do material e o tratamento dos resultados, a inferéncia e a inter-
pretacao?. Na fase de pré-analise realizou-se uma leitura flutuante das entrevistas e pos-
teriormente a circunscricao do universo de andlise. A fase seguinte, exploracdo do materi-
al, procedeu-se a codificacdo, nomeadamente ao recorte, a enumeracao e a escolha das cate-
gorias e subcategorias. Para a escolha das categorias e subcategorias optou-se por uma logi-
ca de natureza indutiva, uma vez que as categorias resultaram dos blocos teméaticos presen-

tes no guido das entrevistas e as subcategorias resultaram do discurso dos entrevistados.

O anonimato dos participantes no estudo foi garantido através da codificacao dos dados resul-
tantes da entrevista, com a letra E, numerados de 1 a 7, de acordo com a realizacao das en-
trevistas (E1, E2,...E7).
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Da analise de conteudo das entrevistas emergiram cinco categorias: percecao dos cuidados
paliativos, avaliacao das necessidades paliativas, formacao, barreiras no acesso aos cuidados
paliativos e a promocao da acessibilidade aos cuidados paliativos. A estas categorias corres-

pondem dez subcategorias representadas no Quadro 27.

Categoria: Percecdo dos Cuidados Paliativos

A percecao dos cuidados paliativos é composta pelas subcategorias sofrimento, dignidade e
qualidade de vida. Estas subcategorias emergem como resultado da percecdo/visao que os
entrevistados tém acerca dos cuidados paliativos. Estas trés dimensoes encontram-se inti-
mamente ligadas a filosofia desses cuidados. O conceito central é a pessoa na sua globalida-
de, na valorizacao do seu Eu, enquanto pessoa e ndo enquanto doente terminal ou portador
de doenca incuradvel De acordo com Twycross, o termo paliativo deriva do latim pallium, que
significa manto ou protecao aquele que sofre. Sdo cuidados que promovem uma abordagem
holistica contemplando as vertentes fisica, psicologica, social e espiritual, como o objetivo
de que as pessoas com necessidades paliativas se possam adaptar a sua morte de um modo

construtivo e de uma forma completal®®.

e Sofrimento

Os Cuidados Paliativos surgem muito ligados as questdes do sofrimento, nomeadamente a
dor, ao desespero e a desesperanca, muito frequentes no fim de vida. Importa fazer referén-
cia ao conceito de dor total, introduzido por Cicely Saunders, fundadora dos cuidados pali-
ativos modernos, que nos alerta para as questoes do sofrimento intenso pelo qual a pessoa
e os seus familiares passam no final de vida. Estas questdes foram corroboradas num estu-
do recente realizado em Portugal, onde conclui que cerca de 70% dos doentes oncolégicos
que morrem num hospital publico foram sujeitos a tratamento agressivo no fim de vida,

acabando por falecerem em sofrimento excessivo!4.

O impacto que o sofrimento tem em cada um de ndés é medido a luz dos valores, das crencas,
das vivéncias e dos recursos que cada um tem, podendo este ser diferente de pessoa para
pessoa. E devido a esta multiplicidade de fatores que o sofrimento humano se torna numa

realidade complexa®®.

Esta preocupacao pelo sofrimento do outro é bem expressa nos excertos das entrevistas, ra-
zao pela qual acreditamos, que este reconhecimento pelo sofrimento que o outro atravessa

pode contribuir para a promocao de um cuidar mais humanizado.
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“(...) sdo pessoas que tém um sofrimento imenso e a abordagem normalmente nao é

adequada (...)” E2, P.56

“(...) sobretudo quando a pessoa sabe que ja ndo ha, ja ndo tem esperanca de vida." E3,

pP117

“(...) as pessoas ficam com essa sensacdo de impoténcia e desespero de nao conseguir

controlar a situacdo (...)" E4, P.165

“Pessoas com uma resisténcia enorme a tudo o que é controlo de dor, dor total, surre-

al (...) precisam de muito, muito acompanhamento diario (...)” E5, P.207

“(...) as pessoas recorrem ja numa fase em que ja estdo mais desesperadas.” E6, P.240

e Dignidade

A dignidade é representada pelo respeito do outro, pela importancia da valorizacao da pes-
soa e do seu bem-estar sendo visto como necessario para a pessoa ter um final de vida mais
digno. De acordo com Chochinov, a dignidade é definida como o estado de ser digno, hon-
rado ou estimado. O conceito de dignidade é assente na relacao que temos com o outro. Pas-
sa por reconhecer e valorizar o outro como pessoa, no respeito pela sua individualidade. O
autor aborda a importancia de preservar a dignidade, através de uma abordagem holistica
da pessoa, cujo fim unico passa pelo conforto e bem-estar da pessoa, pelo grau de satisfacao,
pelo autocontrolo e sentimento de pertenca traduzindo-se desta forma na qualidade dos cui-

dados que o outro perceciona?.

A categoria dignidade encontra paralelo nas unidades de registo onde sobressai a preocu-
pacao pelo outro, a importancia da valorizacdo da pessoa até ao fim da sua vida. Respeito e
preocupacao com aquele que sofre e que apesar de ter uma doenca incuravel e um periodo

de vida mais limitado, continua a ser importante.

“(...) respeito pelos direitos humanos... dignidade, a dignidade da pessoa com aquilo

que ela precisa (...)” E2, P.58

“(...) aguela pessoa para que ela continuasse a ser, a sentir-se uma pessoa, nao sé uma
pessoa que estd em fim de vida, mas que estd ca e quer aproveitar alguma coisa da

melhor forma (...)” E3, P.119

»

“(...) a saude depende do bem-estar, da alegria, da felicidade, do equilibrio, da paz (...)
E4, P 149
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e Qualidade de vida

A qualidade de vida, tema central em cuidados paliativos estd diretamente relacionada com
o grau de controlo que a pessoa tem da sua proépria vida, seja do controlo da dor ou de ou-
tros sintomas. Neste sentido, esta subcategoria € representada pela importancia de cuidar
o outro numa perspetiva holistica. Nos entrevistados evidencia-se a constante preocupacao
pela qualidade de vida do outro, esse equilibrio entre o corpo (alivio da dor) e “a totalidade

do ser” (bem-estar holistico).
‘(...) no seu todo, enquanto um bem-estar holistico.” E1, P.27
“(...) tem muito a ver com as medidas de conforto, controlo da dor (...)” E2, P.50

“(...) quando a pessoa chegar ao fim da vida, tenha tido um alivio da dor, conforto, a

presenca das pessoas que sdo significativas (...)” E3, P.91

“(...) para ter um minimo de qualidade de vida, de equilibrio em relacido ao bem-estar,

em relacdo a sua (...)” E4, P137
“(...) principalmente para alivio dos sintomas (...)" E6, P.232

“(...) cuidados para a sua manutencdo, ou seja, estabilizar dando qualidade de vida, o

que nos conseguirmos pelo utente” E7, P.269

Torna-se imprescindivel que os profissionais de saude desenvolvam competéncias técnicas
e humanas, de modo a normalizar as conversas sobre a morte e o morrer. Os profissionais
devem promover uma escuta ativa, de forma a ir ao encontro das necessidades dos utentes.
Tais conversas permitem aos utentes um maior controlo da sua situacao de saude, com im-
pacto positivo na promocdo da autonomia, preservacao da dignidade e na melhoria da qua-
lidade de vida'*”. Um outro estudo considera que estas competéncias aliadas a outras, como
sejam: o alivio da dor, do sofrimento emocional e psicolégico; autonomia nas tomadas de de-
cisdo; ndo ser um fardo; apoio emocional a familia; escolha do local da morte; realizacdo de

rituais culturais, religiosos e espirituais, sio condicoes essenciais para uma boa morte®.

Categoria: Avaliacdo das necessidades paliativas

Apods a analise do conceito da temdtica, torna-se importante analisar como € que essa visdo
encontra paralelo na pratica didria dos profissionais. A importancia de realizar uma aborda-
gem paliativa o mais precoce possivel passa em primeiro lugar por uma avaliacdo das neces-
sidades paliativas da populacdo. De acordo com Gdémez-Batiste et al, as pessoas com enfer-
midades créonicas devem receber uma abordagem integral paliativa o mais precoce possivel
em todos os servicos de saude, constituindo-se a identificacdo dessas pessoas o primeiro pas-

so a efetuar™.
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o Instrumentos de avaliacao
Neste sentido surge a subcategoria instrumentos de avaliacao. Esta subcategoria analisa a
forma como os entrevistados avaliam as necessidades paliativas das pessoas a quem pres-

tam cuidados.

Na sua pratica didria os entrevistados fazem-se valer da sua experiéncia, intuicdo e senso
comum para ajudar as pessoas. Verificou-se que nao utilizam nenhum instrumento de ava-
liacdo de necessidades paliativas. Como instrumento de avaliacdo de sintomas sé revelaram
utilizar a escala numérica, para avaliacdo da dor. O desconhecimento sobre a existéncia de
instrumentos que permitem avaliar a necessidade paliativa das pessoas foi comum a todos

os entrevistados.

“(...) a inica escala que eu tenho disponivel no SClinico para aplicar ¢ a escala de mo-

nitorizacao da dor, a escala numérica” E1, P19

“Eu nao sou daquelas pessoas que utiliza muitas escalas, instrumentos... sou muito
mais intuitiva, muito mais da relacdo do que a pessoa necessita (...) € muito o contac-

to daquilo que eu vejo e do que as pessoas acabam por nos dizer” E4, P.151

“E totalmente por experiéncia e conhecimento dos doentes, neste momento nao apli-

co por definicdo nenhuma escala propriamente (...)” E5, P.195

“Talvez por intuicdo, o doente estd num estadio que nos ndo conseguimos dar-lhe

qualidade de vida" E7, P.284

Segundo Gdémez-Batiste et al, um dos problemas que dificultam a implementacao de uma
abordagem paliativa, sobretudo nos cuidados de saude primarios ¢ efetivamente a falta de
instrumentos que possam ajudar os profissionais na detecao o mais cedo possivel das neces-
sidades paliativas da populacao™. Num outro estudo, os investigadores concluiram que os
profissionais dos cuidados de saude primarios revelaram dificuldades na identificacdo de

utentes com necessidades paliativas. Apenas 14,3% da amostra identificou corretamente29.

e Necessidades reais da populacdo
Esta subcategoria emergiu da necessidade manifestada pelos entrevistados de conhecerem
melhor a populacao, da necessidade de ir ao encontro das pessoas para uma melhor avalia-

cao das possiveis necessidades.

Esta foi uma necessidade que identificamos, a importancia de termos os dados reais das pes-
soas com necessidades paliativas. Alids, Portugal necessita de um levantamento estatistico
destas necessidades reais da populacdo e ndo somente estimativas, baseadas nas causas de

morte. Localmente, o problema intensifica-se, uma vez que de acordo com os dados estatis-
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ticos, temos o problema do envelhecimento populacional e do isolamento social. Logo, sur-
ge esta necessidade de irmos ao encontro das pessoas, independentemente de onde estas se

encontrem. S6 desta forma conseguiremos identificar tais necessidades.

“(...) considero que a principal intervencao é comecar a fazer o trabalho de casa, que
é o trabalho de base. Que é saber quantos utentes temos em termos reais, que preci-

sam desta intervencdo (...)” E1, P.21

“(...) é ir muito para o terreno, passa por identificar as pessoas que estao muito isola-

das, tentar perceber quais sdo os problemas de saude...” E3, P.103

“(...) temos uma populacao envelhecida, isolada, sem acesso a saude e que a unica for-

ma de os descobrir é termos uma carrinha e 14 irmos.” E4, P.153

“(...) os cuidados de saude de proximidade, acho que poderao ser os que mais identi-

ficam alguma necessidade paliativa que os dentes possam ter (...)" E5, P.187

Categoria: Formacdo

A necessidade de formacao por parte dos profissionais, numa area tao especifica é de vital
importancia. O Programa Nacional para os Cuidados Paliativos reconhece a importancia de
termos profissionais de satide com formacao e treino diferenciados. S6 desta forma seré pos-
sivel dar uma resposta a complexidade e & gestao de um sofrimento intenso pelo qual as pes-
soas com doenca crénica, avancada e progressiva passam?. Segundo uma revisao sistema-
tica da literatura concluiu-se que se os profissionais de satide tiverem acesso a programas
de formacéao, conseguiram responder de uma forma mais eficaz ao sofrimento dos doentes.
Esses ganhos em saude passam pela gestao do controlo de sintomas, reducao dos casos de

obstinacao terapéutica e na referenciacdo atempada para cuidados paliativos@?.

A categoria formacao engloba duas subcategorias, a necessidade de conhecimento e a inse-

guranca.

e Necessidade de conhecimento

Nas entrevistas realizadas foi notoério o elevado grau de desconhecimento em cuidados pali-
ativos. Apesar de conhecerem o conceito, a maioria dos entrevistados revela ter dificulda-
des em identificar as necessidades paliativas e em referenciar para as equipas especializa-
das, quando necessario. Cerca de 71% dos entrevistados nao possui qualquer formacgao nes-
ta drea e reconhecem que isso constitui uma dificuldade na resposta ao utente. Ao invés
disso, os que tinham formacao revelaram estar mais aptos para uma resposta mais adequa-
da face as necessidades paliativas (implementacao de acdes paliativas) dos utentes. Impor-

ta salientar que profissionais sem formacao nunca conseguirao identificar tais necessida-
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des e nao identificando jamais conseguirao dar uma resposta eficaz. Estes dados sao corro-
borados por outro estudo, que concluiu que a falta de conhecimento e experiéncia dos pro-
fissionais afetam o grau de confianca na abordagem a estes utentes dificultando assim o
processo de transicdo para cuidados paliativos?®. Noutro estudo realizado no Reino Unido,
os investigadores concluiram que anualmente cerca de 9000 pessoas com necessidades pali-

ativas acabam por ndo conseguir aceder a estes servicos@.

“(...) beneficidvamos dos conhecimentos de ter uma pessoa com formacao avancada

nessa area, nos e o utente.” E1, P.15

“(...) maximo de informacao ou de formacao nessa area para conseguir dar resposta

(..)"E2, P109

“(...) falta de formacao das equipas, dos profissionais de saude, ndo saber qual é o mo-
mento certo para referenciar, o desconhecimento que existe das tais de equipas (...)"

E3, P121

“(...) hd uma grande necessidade de formacdo dos profissionais, para comecar.” E4,

P.145

‘A formacdo ¢ fundamental aqui, saber o que é que é cuidados paliativos, O que é que
fazem os cuidados paliativos, O que é uma baixa complexidade, o que é que € uma alta,
que equipas é que existem para fazer isso e depois toda a formacao (...) se as pessoas

nao tiverem conhecimento nio vao identificar (...)” E5, P.197

“(...) poderia dar uma grande ajuda, neste tipo de doentes. Sim, poderia ter umas es-
tratégias para abordar aquela situacao. Sim, a informacao ¢ importante, penso que

daria uma resposta mais atempada.” E6, P.250

e Inseguranca

Esta subcategoria engloba a visao dos entrevistados sobre as dificuldades sentidas perante
as pessoas com doenca créonica e avancada. As dificuldades em responder a esses desafios
encontram-se presentes nas unidades de registo, nomeadamente na impoténcia e na difi-
culdade que é estar sozinho e ter de dar uma resposta a pessoa doente e a familia. Provavel-
mente, estes medos ou a impoténcia sobre o que fazer ou dizer, advém da falta de compe-

téncias e da experiéncia em cuidados paliativos2),

Para Barbosa, os medos dos profissionais de sauide diante de um doente com necessidades
paliativas, manifestam-se pela dificuldade que este tem em exprimir emocoes; no sentir-se
impotente ou ignorante (por nao saber todas as respostas); no medo de desencadear na pes-

soa reacdes como ansiedade, raiva ou tristeza; no medo de desencadear sentimentos seme-
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lhantes ao da pessoa doente (sofrimento por simpatia) e nos medos pessoais sobre a doenca

e a morte(?9),

“(...) nenhum deles se encontrava em estado terminal de vida, entdo talvez tenha sido

mais facil para mim (...)" E1, P.33

“A situacdo que mais me marcou, era eu estar sozinha e a familia estar sozinha. Era

estar eu sozinha com a familia naquela situacao (...)” E2, P.74

“E horrivel quando nés estamos a fazer um domicilio e vermos que a pessoa vive com

dor e ndo sabemos como controlar isso (...)" E4, P.165

‘Sinto-me impotente em cuidar de um utente com necessidades paliativas.” E7,P.294

Categoria: Barreiras no acesso aos cuidados paliativos

Esta categoria é composta pelas subcategorias mitos e desconhecimento dos recursos. Atual-
mente ainda existem muitas barreiras no acesso a estes cuidados. De acordo com uma revi-
sao sistematica da literatura sobre: Quais as barreiras para a referenciacao de doentes adul-
tos oncolégicos e nao oncoldgicos para servicos de Cuidados Paliativos, concluiu que estas
deviam-se ao desconhecimento e crencas dos profissionais, ao estigma associado aos cuida-

dos paliativos, a falta de preparacio dos proprios profissionais e ao sistema de saudeV.

e Mitos

Apesar do desenvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal, ainda subsistem muitos
mitos associados a esta temaética, tanto por parte dos profissionais como da populacao. Ain-
da é muito evidente a associacao entre cuidados paliativos e morte. A maioria dos entrevis-
tados relacionou os cuidados paliativos a dor e manifestou dificuldades em dissocid-lo da
morte. Os entrevistados revelaram dificuldades em modificar certas crencas por parte da
populacdo, nomeadamente a separacao entre cuidados paliativos e morte ou contradizer a

ja celebre frase que nao é possivel fazer mais.
“(...) por haver ainda uma associacdo quase que linear com a morte (...)" E1, P.37
‘(...) as pessoas acham que ¢ uma fatalidade e que ndo hd mais nada a fazer” E2, P.64

“Eu associo logo muito os paliativos a dor (...) ainda vivemos muito aquela ideia: nas-
cemos para sofrer. Nao estou a criticar ninguém, mas eu vejo muitos médicos a dize-

rem, tem dores, tem que aguentar, isto é muito cultural (...)" E4, P.145
“Falar em cuidados paliativos as pessoas pensam logo que ja estdo a morrer...” E5, P.213

“(...) pensa-se sempre que os cuidados paliativos estao associados a morte (...)" E6, P.254
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Ao contemplarmos o ser humano nas suas multidimensdes, percebemos o quao importante
¢, iniciar uma abordagem paliativa o mais cedo possivel. O ser humano s6 se torna comple-
to se a sua vida encontrar um sentido para a sua existéncia. S6 quando todas as suas neces-
sidades sejam elas fisiologicas; de seguranca; de amor/pertenca; de estima e de autorreali-
zacao se encontrarem satisfeitas serd possivel & pessoa encontrar um significado e um sen-

tido para a sua vida®”.

e Desconhecimento sobre os recursos

Esta subcategoria representa as dificuldades em fazer chegar estes cuidados a quem neces-
sita. Verificamos que apesar da regidao apresentar varias equipas especializadas, quer seja
na comunidade como a nivel hospitalar, a maioria dos entrevistados desconhecia a sua exis-
téncia e como chegar até elas. Esse desconhecimento é representado pelas unidades de regis-
to, nomeadamente, o ndo saber da existéncia dessas equipas passando pela dificuldade em
conhecer os procedimentos de referenciacao para as mesmas. Este desconhecimento foi jus-
tificado com a auséncia de comunicacao por parte das entidades oficiais. Este representa
um grave prejuizo para as populacdes que poderiam beneficiar e por uma ou outra razao

nao conseguerm ter acesso a esses servigos.

‘(...) ndo existe uma equipa de cuidados paliativos, por assim dizer, que dé resposta a

situacoes paliativas, sem ser do foro oncolégico...” E1, P.9

‘O saber é por ouvir falar, nao ouvi nenhuma comunicacdo em relacdo a isso (...)” E2,
P52

‘(...) ndo saber qual o momento certo para referenciar, o desconhecimento que existe

das tais equipas especializadas (...)” E3, P.121

“‘Neste momento, eu nem sei para quem referenciar, depois a aquela ideia de referen-

ciar para os cuidados paliativos é para irem para algum lado...” E4, P.167

‘(...) a maior parte das pessoas que trabalha aqui, nio sabe os recursos que tém. E eu

também sei porque fui estagiar 14, essa é que é a realidade (...)" E5, P.191

‘A divulgacdo da equipa ou mesmo a propria vir ca e falar, quando é que se deve refe-

renciar ou outro tipo de apoio que se pudesse dar.” E6, P.230

Vérios estudos corroboram que o grau de desconhecimento dos profissionais nesta area é
um fator promotor para as desigualdades e iniquidades no acesso aos cuidados paliativos. Os
estudos concluiram que a maioria dos utentes nao teve acesso a estes cuidados. Existiram
situacbes em que as referenciacoes eram tardias. As pessoas s6 eram referenciadas numa
fase muito avancada da doenca, sendo o tempo de espera longo, acabando por falecer sem

terem acesso(?8:27),
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Categoria: Promocdo da acessibilidade aos cuidados paliativos
Como forma de promover uma melhoria da acessibilidade destes cuidados a populacao, ten-
tdmos perceber qual era a visdo dos entrevistados sobre a possibilidade de promover uma

articulacdo entre os cuidados de saude primarios e as equipas de cuidados paliativos.

e Otimizar a articulacdo entre as equipas

Para os entrevistados é importante reunir com as equipas, conhecé-las, partilhar experién-
cias, acima de tudo saber quais os canais de comunicacdo para determinada situacio. E fun-
damental saber quais os procedimentos a efetuar na articulacao entre as unidades, de modo,

a conseguir obter uma resposta mais célere para as necessidades paliativas de cada utente.

“(...) podermos trabalhar em rede, para podermos partilhar experiéncias, tirar duvi-

das, otimizar conhecimentos (...)” E1, P41

“(...) comunicacado, abrir um canal de comunicacdo, seja com um elemento de referén-
cia, seja uma forma de encaminhamento e comunicacdo com a equipa dos paliativos”

E2, P.66
“(...) penso que seria importante reunir connosco em espaco fisico(...)” E3,P.117

“(...) poderd haver um aplicativo, uma partilha de...mas eu acho que é fundamental o

contacto presencial.” E4, P.165

“Tendo uma partilha ja vao pelo menos aceder a isso, depois com o tempo e com uma
consultadoria, a pessoa também vai aprendendo e vai integrando os conceitos.” E5,

P.215

“(...) ter essas reunibes com outras equipas, acabamos por adquirir estratégias...” E6,

P.256

De acordo com Innis et al, a formacao diferenciada e o contacto dos profissionais de cuida-
dos de saude primdarios com os cuidados paliativos pode ser um elemento facilitador na iden-
tificacdo e encaminhamento das pessoas para os cuidados paliativos. O estudo sugere a im-

portancia e a necessidade de promover a comunicacao entre ambas as equipas(?©.
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CONCLUSAO

O presente estudo permitiu verificar que o elevado desconhecimento dos profissionais de
saude, nesta area, coloca em causa o direito dos utentes acederem aos cuidados paliativos.
Da percecao que os profissionais de saude apresentam sobre a tematica resultaram diver-
sas categorias. Essas categorias permitiram sustentar a necessidade de promover alteracoes

na resposta aos cuidados em fim de vida.

Atualmente o centro de sauide ndo consegue dar resposta as necessidades paliativas da popu-
lacdo. Existe um desconhecimento generalizado dos recursos que a regiao dispoe nesta area,
0 que origina uma falta de articulacdo com as equipas de paliativas, colocando em causa o

nao encaminhamento dos doentes mais complexos.

Os dados obtidos evidenciaram que a falta de formacao pré, pés-graduada e continua é um
dos grandes responsaveis pelas sub-referenciacoes, constituindo-se assim como uma impor-
tante barreira na acessibilidade dos cidadéos a estes cuidados. Verificamos que os profissio-
nais com formacao se distinguiram pela inclusao de acoes paliativas na sua pratica clinica
diaria, face aqueles que nao tinham formacao. Nao identificamos diferencas entre quem
possuia formacao bdsica e avancada. Decorrente desta falta de formacao dos entrevistados
ainda subsiste uma visao muito redutora que associa os cuidados paliativos somente ao con-
trolo da dor e a sua relacdo direta a morte. Esta visao representa uma forte barreira na aces-
sibilidade aos cuidados paliativos por parte dos cidaddos. Concluimos ainda, que a ndo uti-
lizacao de ferramentas de identificacdo das necessidades paliativas por parte dos profissio-

nais agudiza o problema.

Consideramos fundamental aumentar a sensibilizacio para a referenciacao precoce aos pro-
fissionais de cuidados de saude primarios. Melhorar os canais de comunicacdo dentro da
instituicdo (divulgacao dos recursos e como chegar até eles). Desenvolver estratégias que fa-
cilitem a articulacao entre as diversas equipas e implementar programas de acdo formati-
va, de modo, a existir uma uniformizacdo dos cuidados na resposta aos utentes com neces-

sidades paliativas.

Futuramente e de modo a promover a acessibilidade aos cuidados paliativos, torna-se im-
prescindivel incorporar instrumentos de avaliacao das necessidades paliativas nos progra-
mas informaticos de modo a agilizar o processo de identificacdo e referenciacao permitindo

assim a melhoria dos cuidados em fim de vida.

Consideramos como principal limitacdo do estudo o tamanho reduzido da amostra, pelo que
seria importante aplicar este estudo as outras unidades da regido por forma a perceber se

as necessidades identificadas seriam similares.
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Quadro 1 - Guido da entrevista.”~

Subtemas

Objetivos

Questoes

A - Conhecimento e percepcdo
dos profissionais de saude sobre
os cuidados paliativos.

Identificar o conhecimento sobre os
cuidados paliativos.

O que entende por cuidados paliativos?

Quais os recursos (tipos de equipas) que a regido do Barlavento apresenta em
termos de cuidados paliativos?

Os cuidados paliativos podem ser uteis nos doentes cronicos? Se sim, como?
Se nao, porque nao?

B - Estratégias que utiliza para a
identificacdo e encaminhamento
para cuidados paliativos.

Conhecer como é realizada a
identificacdo das necessidades paliativas.
Identificar como é realizada a
referenciacao para cuidados paliativos.
Identificar as vantagens e desvantagens
da referenciacao.

Como identifica as necessidades paliativas dos utentes?

Neste momento sabe quantos utentes, inscritos no Centro de Satuide sdo
acompanhados pelas equipas de cuidados paliativos?

Acha que o numero de doentes crénicos e com doenca avancada tem aumentado
ou diminuido?

Na sua opinido, que intervencoes poderiam ser desenvolvidas para uma
identificacdo precoce das necessidades paliativas da populacao?

Quais as vantagens e desvantagens de referenciar-se para os cuidados paliativos?
Sabe quais sao os critérios para referenciar para as equipas de cuidados paliativos?
Sabe qual o procedimento para referenciar para cuidados paliativos?

Na sua opinido, quando se deve referenciar para cuidados paliativos?

C - Importancia da articulacao
entre o centro de saude e as
equipas especialistas em
cuidados paliativos.

Identificar os meios utilizados na
articulacdo entre as diferentes equipas.

Pode descrever como estabelece a comunicacdo com as equipas de cuidados
paliativos?

Qual o meio que acha mais facilitador para esta articulacao?

Na sua opinido como deveria ser articulada a comunicagdo com as equipas
especializadas em cuidados paliativos?

Na sua opinido considera importante a existéncia de um elo de ligacdo entre os
cuidados de saude primérios e as equipas de cuidados paliativos?

D - Barreira a referenciacdo para
cuidados paliativos.
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Identificar as necessidades sentidas pelos
profissionais de cuidados de saude
primdrios perante os doentes paliativos.
Identificar possiveis barreiras no
processo de referenciacdo para cuidados
paliativos.

Quais as dificuldades sentidas por si perante um doente paliativo?

Quais sdo algumas das barreiras que vocé acredita que podem estar impedindo
a referenciacao destas pessoas para os cuidados paliativos?

Quais as situacdes vivenciadas perante as pessoas com necessidades paliativas
que mais a preocuparam?

Ja alguma vez se sentiu impotente para ajudar um doente paliativo? Se sim, qual
seria para si a solucdo desejada?
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Quadro 1 - Guido da entrevista.<~

Subtemas Objetivos Questoes
E - Importancia de encontros - Promover a participacao no encontro das « Acha importante existir encontro de partilha de experiéncias entre as equipas
sobre a partilha de experiéncias. equipas de cuidados de saude primarios de cuidados paliativos e cuidados de saude priméarios?

com as equipas de cuidados paliativos. o Estd disponivel para participar no I encontro dos profissionais de cuidados de

saude primarios com as equipas especializadas de cuidados paliativos?
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Quadro 2 - Sintese das categorias e subcategorias resultantes da analise.™

Categorias Subcategorias
Percecdo dos cuidados paliativos Sofrimento
Dignidade
Qualidade de vida

Avaliacdo das necessidades paliativas

Instrumento de avaliacdo

Necessidades reais da populacao

Formacao Inseguranca
Necessidade de conhecimento
Barreiras no acesso aos cuidados paliativos Mitos

Desconhecimento dos recursos

Promocao da acessibilidade aos cuidados paliativos
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Otimizar a articulacao
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