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PREFACIO

Catarina Pazes

Presidente da Associagao Portuguesa de Cuidados Paliativos
Enfermeira na Equipa de Cuidados Paliativos Beja+, ULS Baixo Alentejo
Professora Adjunta Contratada da ESS do IP Beja

Conhecer a Comunidade de Prdtica em Cuidados Paliativos do Instituto Superior de Cién-
cias Sociais e Politicas provoca uma enorme felicidade e entusiasmo para quem, como
eu, se dedica e vive por dentro diariamente os Cuidados Paliativos na prética clinica e no
trabalho em prol do seu desenvolvimento.

Esta Comunidade de Prética ao servico do desenvolvimento, da reflexdo e da ciéncia
em Cuidados Paliativos, conseguiu em apenas um ano produzir conhecimento til, mas
também fomentou e dinamizou a abordagem deste tema entre o espago universitirio onde
se insere e, certamente, também entre os colegas e amigos de cada um dos elementos que
a constitui. Assim se produz mudanga e evolug3o.

E por isso mais do que justo deixar aqui um agradecimento aos professores Cristina
Duarte e Fernando Serra que estiveram na origem desta ideia e também no trabalho e
apoio no seu desenvolvimento. Este ebook é um excelente exemplo da importincia deste
trabalho que agora se pode difundir, dar a conhecer e inspirar cada um dos leitores.

Os temas deste ebook n3o s3o novos, mas surgem aqui abordados a partir de uma visao
muito interessante e multidisciplinar, por um grupo de profissionais que a partir da sua
formacado em Cuidados Paliativos desenvolveu o interesse e o compromisso, em Comuni-
dade, de contribuir para desenvolvimento de uma drea que, por um lado, empolga e apai-
xona quem a conhece, mas que, por outro, continua a ser alvo de desinformacdo que em
muito prejudica o seu desenvolvimento.



CUIDADOS PALIATIVOS: COMUNIDADE DE PRATICA EM CUIDADOS PALIATIVOS DO
INSTITUTO SUPERIOR DE CIENCIAS SOCIAIS E POLITICAS, UNIVERSIDADE DE LISBOA

Em resumo, este livro digital interessa muito aos profissionais de satde (que traba-
lhem ou nao em Cuidados Paliativos), investigadores, docentes, doentes, familias, politicos,
decisores em satde, decisores sociais. Enfim, uma obra para todos sobre um tema que nos
diz respeito a todos e que tanto influi na vida de cada um e do pafs, nomeadamente através
do impacto nos cuidados de satde e sociais.

Enquanto Presidente da Associa¢do Portuguesa de Cuidado Paliativos, enalteco a ideia,
o trabalho e a dindmica desta Comunidade de Prética e a oportunidade de podermos ter
acesso ao trabalho produzido que aqui se torna publico e acessivel a todos. Porque é ttil,
interessante, importante e absolutamente essencial.



INTRODUCAO

Cristiana Duarte
Fernando Serra

A Comunidade de Pritica em Cuidados Paliativos, do Instituto Superior de Ciéncias So-
ciais e Politicas da Universidade de Lisboa, constitui-se a partir do sonho de um grupo
de alunas que frequentaram a Formag3o Especializada em Inteligéncia Emocional, Inte-
ligéncia Espiritual e Cuidados Paliativos. A vontade de um espaco onde se pudesse criar
sinergias, partilhar praticas e instrumentos de intervencao, refletir as politicas da satde e
as dinimicas pensadas para este contexto especifico, deu origem a um grupo de pessoas
que se congregou em torno de um objetivo comum: tornar o tema dos Cuidados Paliativos
presente, quer no espaco da interveng¢ao, quer em relacdo ao campo da investigagdo. Isto,
apontando para a possibilidade de, a partir desse espaco comum, melhorar as préprias
préticas e conduzir a propostas de humanizagio nos cuidados de saide, concretamente em
Cuidados Paliativos, que envolvem, quer os destinatdrios da intervengdo, quanto os seus
familiares e todos os elementos das equipas de profissionais que trabalham em prol desta
causa.

O projeto ganhou forma a partir de dezembro de 2021, com a constituigdo de uma Co-
munidade que, a data, nasceu com profissionais ligados a prdtica, investigadores, estudan-
tes das dreas do servigo social, enfermagem, politica social e sociologia, alavancada numa
estrutura Universitdria.

Nesse sentido, os encontros mensais deram origem a vontade e necessidade de investi-
gar temas que decorrem do quadro dos Cuidados Paliativos. Assim, os artigos apresentados
neste e-book, quase na sua totalidade, sdo resultado dos estudos de investiga¢3o levados a
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cabo pelos elementos da Comunidade de Pritica em Cuidados Paliativos, no seu primeiro
ano de existéncia — potencialidades e fragilidades dos Cuidados Paliativos; narrativas de
quem cuida e de quem ¢é cuidado; literacia emocional e espiritual em Cuidados Paliativos;
representa¢des sociais da morte — refletindo o investimento da Comunidade na reflexdo
destas temadticas, bem como a responsabilidade e necessidade de as partilhar com toda a
comunidade cientifica e sociedade civil. Os dois outros artigos, um deles jd publicado, re-
sulta de um estudo de caso desta Comunidade de Pritica, e o tltimo artigo, da expansdo da
Comunidade de Prética, no presente ano, para territérios internacionais.

Os temas aqui apresentados, n3o sendo novidade no campo cientifico, tém a ténica de
serem produzidos por um grupo de pessoas de diferentes dreas cientificas, de diferentes
percursos profissionais, mas que autenticam, com a escrita conjunta, a possibilidade de um
trabalho interdisciplinar e rigoroso.

A nés, dinamizadores da formacao inicial que deu origem a este projeto e que o acom-
panham, cabe-nos agradecer a cada um/a dos/as autores/as e desejar que a leitura seja
fecunda em conhecimento e humanizag¢io dos cuidados de sadde.



Comunidade de Pratica em
Cuidados Paliativos: Estudo de Caso

Cristina Duarte

Centro de Administragdo e Politicas Publicas, Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas, Universidade de Lisboa

Fernando Serra

Centro de Administragdo e Politicas Publicas, Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas, Universidade de Lisboa

RESUMO

As Comunidades de Prética constituem-se como espagos de partilha e aprendizagem reci-
proca, com vista a andlise de problemas e a busca de solu¢des consensualizadas. Apresentam
muitas vezes na sua composi¢ao uma natureza multidisciplinar, o que as tornam particu-
larmente adequadas para a promocgio do desenvolvimento profissional e para a melhoria da
qualidade das praticas profissionais em diferentes dominios. Recentemente, foi criada uma
Comunidade de Prdtica em Cuidados Paliativos no Instituto Superior de Ciéncias Sociais
e Politicas da Universidade de Lisboa, integrando profissionais de Servico Social, Educagio
Social e Enfermagem, com experiéncia neste dominio, assim como estudantes das dreas
de Servico Social e Sociologia com interesse nesta matéria. Neste contexto, este artigo pre-
tende apresentar as reflexdes e resultados preliminares do trabalho desta Comunidade de
Prética, objetivados na constitui¢do de quatro subcomunidades que desenvolvem temas de
investiga¢do-ac¢do ligados aos seguintes temas: (1) representa¢des sociais sobre a morte; (2)
andlise das narrativas de quem cuida e de quem é cuidado; (3) potencialidades e fragilidades
dos Cuidados Paliativos em Portugal; (4) literacia emocional e espiritual dos profissionais
de satilde em Cuidados Paliativos, assim como apresentar o papel e relevincia do Servigo
Social no quadro interdisciplinar desta Comunidade. Os resultados preliminares apontam

O presente artigo e agora republicado, tendo sido publicado nas Atas do V Congresso Ibero-Americano de Intervencao
Social [Duarte, C., Serra, F. (2022). Desafios da intervencdo em Cuidados Paliativos: potencialidades da co-construcao de
Comunidades de Priticas a partir da descri¢do e andlise de um caso. Livro de Atas do V Congresso Ibero-Americano de
Intervengao Social, ISSSP. ISBN: 978-989-9114-17-3 (pp. 105-114). Ed. e impressdo Lema d’Origem — Editora Ld.?]
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para o potencial desta e de outras Comunidades de Prética no aprofundamento da andlise
das experiéncias e vivéncias profissionais, resultando daf a produ¢io de um conhecimento
co-construido e consensualizado em torno de um dominio tao complexo e sensivel como é
o dos Cuidados Paliativos.

Palavras-chave: Servico Social; Cuidados Paliativos; Comunidade de Pratica;
Co-construgio; Interdisciplinaridade.

Introducio

Os Cuidados Paliativos (CP), enquanto lugar de cuidados em saide centrados na pessoa
com doenga e na sua familia ou cuidadores (cf. Neto, 2021), oferecem multiplos desafios aos
profissionais que neles atuam. As equipas constituidas na légica da interdisciplinaridade
tornam-se um espago, nio apenas de resposta qualificada aos problemas inerentes a estes
cuidados, como também contexto de reflexdo e procura das melhores respostas com vista a
uma maior dignificacdo da pessoa.

E neste contexto que o Servigo Social, enquanto profissio e disciplina aplicada das ciéncias
sociais, constitui-se de igual forma como dominio que se implica na humanizagio dos cui-
dados e na dignifica¢do da vida, procurando, num trabalho conjunto com profissionais de
outras dreas, respostas adequadas ao sofrimento humano, a dor fisica, emocional, social e
espiritual (cf. Duarte, Navalho e Pinto, 2021).

A promocdo do direito a satide passa pelo reconhecimento de que em cada etapa da vida,
ainda que a pessoa se encontre em processo de degradago fisica, psicoldgica ou relacional,
ha a possibilidade de atuar com o objetivo de mitigar ou ultrapassar tais circunstancias ou
contingéncias da vida.

Tendo o Servico Social, nos seus fundamentos de atuagio, os principios dos Direitos
Humanos, da Justica Social, da Dignidade Humana, s3o os seus profissionais convocados
a pensar e agir criticamente, com a responsabilidade de tornar os territérios e contextos de
intervencdo dominios verdadeiramente humanizados. Os CP nao fogem a estas possibilida-
des, onde se cruzam olhares diferenciados e complementares que se direcionam a um tinico
objetivo: promover a dignidade humana.

Neste sentido, pensar na criacio de uma Comunidade de Prética (CoP) como resposta
aos desafios e inquietacdes suscitados pelos CP, é tornar possivel o trabalho colaborativo,
a partilha e a investigacdo conjunta, a cria¢3o de sinergias, a promog¢ao da pertenca e o in-
centivo 2 criagio e desenvolvimento de um espaco de suporte e reflexdo para as inameras
questdes que se levantam quando se trabalha nesta irea.

1. As Comunidades de Pritica e os Cuidados Paliativos

As CoP surgem com a ambic3o de promover o desenvolvimento pessoal e profissional dos
seus participantes, proporcionando oportunidades para criar relacdes relevantes e refletir
em conjunto sobre o modo como se desenvolvem determinadas atividades e as razdes pelas
quais o fazem (Fernandes et al., 2017). As CoP constituem um espago de aprendizagem
reciproca. Nesta linha, Wenger et al. (2002) defendem que, no quadro destas comunidades
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humanas, a aprendizagem nao depende somente do individuo, mas é entendida como um
processo social que se situa num contexto cultural mais alargado. Segundo os autores, as
CoP “materializam-se através de trés dimensdes: envolvimento mutuo (mutual engagement),
empreendimento conjunto (joint enterprise) e, finalmente, um reportério partilhado (shared
repertoire)” (Wenger, 2008 cit. in Alves et al., 2017, p. 163).

Assim, entendemos, em linha com os autores, que os contextos de satide, e em particular os
CP, se situam num ambiente situacional que propicia a emergéncia de comunidades desta
natureza, alicercadas no didlogo entre diferentes perspetivas, no desenvolvimento de espa-
cos publicos e privados de reflexao, numa combinagdo de cognicio e andlise, sentimento e
emocio, e tendo por base um ritmo préprio de produgio e reflexdo.

Uma CoP ¢, assim, “uma entidade orginica, permedvel e flexivel, que se desenvolve ao
longo do tempo, podendo ou nao modificar algumas das suas caracteristicas iniciais. Exa-
tamente por isso, este é um processo que encerra algumas fases: tanto inaugurais (como a
emergéncia e o planeamento), como avangadas (as que abrangem o desenvolvimento e ma-
nutencdo da mesma)” (Alves et al,, 2017, p. 164). Por outro lado, podendo estar enquadradas
num contexto devidamente organizado e institucionalizado, assumem na maior parte das
vezes uma natureza informal (Fernandes et al., 20106).

Uma CoP poderd ser uma resposta significativa no dominio dos CP. A verdade é que “o
séc. xx1 veio trazer-nos muitos desafios e constrangimentos nos processos de humanizagio
dos cuidados de satide” (Abejas & Duarte, 2021), num mundo em constante mudanga onde
“n3o é possivel entendermos os Cuidados Paliativos sem os entendermos a luz da complexi-
dade da condi¢Zo humana” (Edgar Morin). Num certo sentido, esta complexidade exige uma
espécie de ressacraliza¢do da vida, a ambig¢do de uma re-humaniza¢io daqueles cuidados
e que isso venha a estar na base de um novo paradigma para a medicina paliativa” (Serra,
2021, p. I79).

Dirfamos que uma CoP em CP oferece o lugar privilegiado para se pensar a “a¢do con-
certada de uma equipa multidisciplinar” (Neto, 2021, p. 5), atendendo a “especificidade de
cada profissional e ao contributo inequivoco que cada um poderd dar” (Ribeirinho e Duarte,
2021, p. 132), pois, aqueles que cuidam de pessoas carecem também de espagos protegidos
para pensar criticamente a sua prética e definir a¢des que promovam uma maior humani-
zagdo dessa mesma prdtica.

Uma CoP em CP ¢, de igual forma, uma oportunidade para aprendizagem conjunta,
inquieta e comprometida, com o objetivo de promover o autoconhecimento e o autocuidado,
pois “é imprescindivel que o profissional adote medidas de autoconhecimento e autocui-
dado“ (Neto, 2021, p. 8), sendo estas comunidades um lugar privilegiado para que tal ocorra.

O pequeno estudo de caso que aqui pretendemos apresentar reflete este caminho e esta
possibilidade de se pensar e agir na humaniza¢do em saude, na senda de que “los Cuidados
Paliativos son por tanto una parte especial de la asistencia sanitdria, ya que tinen como
objetio, como el rest de las especialidades clinicas, la curacion del paciente, sino mejorar su
calidad de vida” (Requena, 2021, p. 86).
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2. A Comunidade de Pratica em Cuidados Paliativos do ISCSP-ULisboa

2.1 Breves notas de caracterizagdo da experiéncia

O Curso de Formacao Especializada “Inteligéncia Emocional, Inteligéncia Espiritual e Cui-
dados Paliativos”, dinamizado pelo Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas da Uni-
versidade de Lisboa em finais de 2019 e inicio de 2020, inserido no &mbito das propostas de
melhorias de cuidados de satide em matéria de Cuidados Paliativos e do Plano Estratégico
para o Desenvolvimento de Cuidados Paliativos, constituiu-se como o pronto de partida para
a criagdo e co-construgdo de uma CoP em CP naquela institui¢o de ensino superior.
Tendo sido realizada aquela primeira e breve experiéncia formativa, veio com ela a vontade
da criag3o deste projeto, sendo que a sua operacionaliza¢io aconteceu somente em finais do
ano 2021, muito em virtude dos condicionamentos que resultaram da pandemia por CO-
VID-19. Com efeito, uma das propostas que resultou deste curso de especializa¢io com a
duragdo de 30 horas, foi a ideia de criar um espaco agregador de diferentes profissionais que
atuassem na drea dos Cuidados Paliativos, com o objetivo de promover a reflexdo aprofun-
dada e a investigac¢do-a¢do em torno das diferentes problemdticas suscitadas neste dominio.

Deste modo, a prépria cria¢o e modus operandi desta CoP, constitui o objeto deste estudo
exploratério, contribuindo a sua divulgac¢do para ser um incentivo para que outras iniciati-
vas congéneres possam também emergir e desenvolver-se.

Como vimos, as CoP tém como objetivo congregar diferentes pessoas e profissionais em
torno de um objetivo comum numa determinada drea e/ou tema. Nelas ndo deve haver hie-
rarquizagdo de papéis, devendo os participantes ser co-responsdveis pela dinimica coletiva
que empreendem, promovendo a pertenga, a participagdo, o foco e a objetividade.

E nesta l6gica que nasce e se tem desenvolvido a CoP em CP do ISCSP-ULisboa (Fi-
gura 1), constituida por 11 profissionais e estudantes que integram as dreas de Servico So-
cial, Enfermagem, Educagdo Social, investigadores das dreas do Servigo Social e Politica
Social e estudantes das dreas de Servigo Social e Sociologia. Este grupo encontra-se também
organizado em quatro subcomunidades dedicadas aos temas: (1) representa¢des sociais so-
bre a morte; (2) andlise das narrativas de quem cuida e de quem ¢é cuidado; (3) potencialida-

FIGURA 1. Linha cronolégica da Comunidade de Pratica em Cuidados Paliativos
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des e fragilidades dos Cuidados Paliativos em Portugal; (4) literacia emocional e espiritual
dos profissionais de satide em Cuidados Paliativos.

Encontrando-se desde dezembro de 2021 com uma frequéncia mensal, a Comunidade
vem agregando profissionais e estudantes que, com comprometimento, pensam, refletem e
investigam uma 4rea da satude fundamental no séc. xx1: os Cuidados Paliativos.

O estudo aqui apresentado resulta, assim, de uma andlise das motivag¢des iniciais e ava-
liacdo intermédia dos elementos desta Comunidade, no ponto da histéria em que atual-
mente se encontra, procurando projetd-la para a finalidade primeira e ultima para a qual
foi pensada e criada, quanto possa ser um ponto de partida para a multiplica¢do de boas
praticas noutras esferas, e, concretamente na drea da saude.

2.2 Notas metodolégicas e resultados preliminares

Com uma finalidade meramente exploratéria, foi adotada a metodologia de estudo de caso.
De tipo qualitativo, esta abordagem permite-nos compreender a realidade em estudo, es-
tando o investigador mais interessado na “significacdo das experiéncias vividas pelos pré-
prios individuos do que juntar dados” (Fortin et al., 2009, p. 242).
Procedeu-se, numa primeira etapa, a andlise das motiva¢des que levaram os elementos da
CoP a nela se integrarem e, numa segunda, a andlise dos resultados decorrentes de uma
breve avaliagdo intermédia acerca da dindmica empreendida até ao momento.

Os dados do primeiro momento foram obtidos em janeiro do presente ano, a partir
de depoimentos escritos pelos elementos da CoP, sobre as motivacdes que os levavam a
integrarem este projeto. Por seu lado, atendendo a necessidade de uma avalia¢o intermé-
dia, foi aplicado um pequeno questiondrio, ja em maio do presente ano, com o objetivo de
averiguar o contributo da pertenca 3 Comunidade para o desenvolvimento pessoal e profis-
sional. O questiondrio incluiu: (1) bloco de perguntas relativas aos indicadores sociodemo-
graficos e um outro bloco de questdes centrados sobre a pertenga a CoP, compreendendo
(2) cinco perguntas!™ que obedeciam a uma escala de Likert, em que o 1 correspondia a “
discordo muitissimo” e o 4 a “concordo muitissimo” com opgao de “ndo resposta”; (3) uma
pergunta sobre o momento atual da CoP em comparacdo com as expetativas iniciais; (4) e
uma pergunta aberta com o objetivo de permitir ao respondente aprofundar ou clarificar o
que entendesse da sua experiéncia.

Participaram na primeira fase apenas cinco elementol? da CoP. Eis alguns excertos dos
respetivos depoimentos:

A necessidade de partilha, reflexdo e investiga¢do na acdo e para a a¢do em Cui-
dados Paliativos, s3o a minha grande motiva¢3o para a integragdo numa comu-
nidade de pritica.

[A CoP] precisard de explorar/questionar/aprender, dinamizar, e agir entre si, a
reflexdo sobre a morte e o morrer [...] a parte do estado fisico e dor [...] como a
percecdo da imagem corporal bem como social do doente.

1. As perguntas foram estruturadas da seguinte forma: (1) Se a CoP em Cuidados Paliativos é um espagco de partilha
aberta de conhecimento; (2) Se a CoP em Cuidados Paliativos fomenta o didlogo transparente; (3) Se a CoP em
Cuidados Paliativos promove o didlogo interdisciplinar; (4) Se a CoP em Cuidados Paliativos traz reflexdo a minha
pratica profissional; (5) Se a CoP em Cuidados Paliativos traz beneficios individuais e sociais.

2. De referir que a data da avaliagdo intermédia da CoP, dois dos elementos que a integraram, tinham deixado o projeto.
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A quest3o da literacia e aumento de consciéncia dos Cuidados Paliativos.

[A promocdo de] ciclos, debates, conversas na sociedade civil, médica e dos doen-
tes nesta temadtica.

Como se constata, estas motivagdes estdo alinhadas com os principios de uma CoP, na
medida em que se constituem como pontos de partida para congregar diferentes perspetivas
e sensibilidades num objetivo comum. Por outro lado, compreende-se que, havendo moti-
vac¢oes diferenciadas, estas s3o complementares e, por isto, se constituem como uma fonte
de riqueza para a cria¢do e implementag¢ao do projeto.

Num segundo momento, e dos resultados obtidos a partir do questiondrio do Google
Forms, obtivemos 9 respostas, num total de 11 participantes que constituem atualmente a
CoP.

Dos participantes, 8 sdo do sexo feminino e 1 do sexo masculino, e tém idades com-
preendidas entre os 20 e os 60 anos. Dos participantes, 4 s3o estudantes, 2 docentes, T as-
sistente social, 1 da drea da enfermagem e 1 de educacgio social, sendo as dreas de residéncia
o Norte, a Area Metropolitana de Lisboa e o Alentejo.

Os elementos, na sua maioria, “concordam muitissimo” que a CoP representa para elas
um espago de partilha aberta e conhecimento (66,7% dos elementos concordam com a
afirmaco), assim como com a ideia de que a CoP fomenta o didlogo transparente (88,9 %
das respostas). Por outro lado, a CoP promove o trabalho interdisciplinar (77,8 % dos ele-
mentos a concordar muitissimo com esta afirmacao), assim como traz reflexdo a pratica
profissional (66,7% a concordarem muitissimo) e beneficios individuais e sociais (77,8 %
dos elementos a concordarem muitissimo).

Tendo em conta as expetativas iniciais aquando da constituicdo da CoP, os elementos
referem que a experiéncia tem superado as expetativas (77,8 % dos elementos), sendo que
tem sido significativa a pertenca e a participag¢do. Eis alguns dos seus discursos:

A possibilidade de trabalho interdisciplinar e o pensar/investigar temas tdo dife-
renciados, ainda que colocados no quadro dos Cuidados Paliativos.

A oportunidade para integrar um grupo de pessoas/profissionais variado e que
tomaram a decis3o de alinhar num processo construtivo de conhecimento e agao.

A possibilidade de estar em contato com outros profissionais e a abordagem dos
temas na perspetiva pritica/ académica.

A oportunidade para integrar um grupo de pessoas/profissionais variado e que
tomaram a decis3o de alinhar num processo construtivo de conhecimento e ag3o.

A conexdo e unifo entre os elementos por esta drea.

Partilha de conhecimento e realiza¢do de investigacio num grupo de pessoas que
enriquece muitissimo os trabalhos realizados, promove a aprendizagem.

Uma oportunidade de melhorar n3o s6 a minha experiéncia no campo da inves-
tigagdo como alimentar os meus conhecimentos e gostos no dmbito dos Cuidados
Paliativos e a sua expressao.

Notas conclusivas

Os Cuidados Paliativos s3o uma drea, no campo da saide, que nos pede um olhar demo-
rado, reflexivo e ativo, em ordem ao desenvolvimento e dignidade humana. Num mundo

20



COMUNIDADE DE PRATICA EM CUIDADOS PALIATIVOS:
ESTUDO DE CASO

plural, com multiplos desafios, os profissionais que trabalham em Cuidados Paliativos
vém-se, por um lado, desafiados a buscar solu¢bes que humanizem os cuidados, e, por
outro lado, confrontam-se com os intimeros constrangimentos vividos no setor da saide.

Cabe-nos a nés, enquanto cidadios e profissionais, estudantes e investigadores, pensar
e implementar projetos que procuram congregar sinergias, potenciar a colaboragao, olhar a
possibilidade de pensar criticamente o mundo e nele agir de forma diferenciada.

As Comunidades de Prética sao espagos que, por principio, promovem o cruzamento e
a complementaridade de olhares, congregados numa tinica finalidade: a promog3o de uma
constante aprendizagem que possa dar resposta aos desafios do nosso tempo.

O caso aqui apresentado revela-nos o potencial destes projetos, os quais, podendo ser re-
plicados noutros contextos e realidades sociais e culturais, constituem-se como alicerces de
respostas diferenciadas para problemas complexos. Neste sentido, o Servigo Social é convo-
cado a pensar e a agir criticamente, quer no plano técnico-operativo especifico da profissao,
quer na possibilidade de interagir com outras dreas profissionais em empreendimentos
comuns, no sentido da promocao da dignidade humana e da humanizagao dos cuidados.
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RESUMO

Este capitulo tem como objetivo apresentar dos resultados de um estudo levado a cabo pela
Comunidade de Pritica (CdP) em Cuidados Paliativos (CP) do ISCSP-ULisboa, centrado
sobre o modo como os Cuidados Paliativos s3o problematizados enquanto ag¢io publica e
pratica profissional em Portugal no espago publico. Adotou-se uma abordagem metodolé-
gica de tipo qualitativo e exploratdrio, que passou pela identificagdo e andlise de um corpus
de 69 itens de diferentes categorias comunicacionais (noticias, textos de opinido e artigos de
contetido promocional) relativos aos CP em dois érgios de comunicagio, o Expresso e o Pii-
blico, entre 2012-2022. O corpus foi analisado de acordo com o modelo ideal-tipico do espago
publico proposto por Serra e Marques (2017), o qual considera quatro elementos estruturais:
os agentes; os temas; as vozes e os contextos. A andlise permitiu reconstituir os principais
intervenientes no espago publico, no periodo considerado, os respetivos modos e estratégias
de enunciagao e os temas especificos que trataram. Em geral, foi possivel reconstituir aquele
que poderd ser entendido como o campo contingente dos CP, ou seja, o campo simbdlico e
enunciativo no qual se tematizam, pela comunidade epistémica, as principais fragilidades
e potencialidades deste dominio das politicas publicas, quer a nivel politico-institucional,
quer a nivel organizacional e da pratica profissional. Estes resultados, embora meramente
exploratérios, permitem concluir que os CP em Portugal, nao obstante a sua ainda relativa
periferizagdo no setor da Sadde, tém vindo a ganhar crescente destaque politico e puiblico.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Espago Publico; Politica Publica; Comunidades Epistémicas.
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1. Fundamentacio Teérica

Como referido anteriormente, um dos tépicos em estudo pela Comunidade de Pratica em
Cuidados Paliativos do ISCSP centrou-se sobre as potencialidades e as fragilidades dos cui-
dados paliativos. Ou seja, interessava-nos estudar o modo como os Cuidados Paliativos (CP)
sdo problematizados enquanto a¢io publica e prdtica profissional em Portugal no espago
publico em Portugal, com vista a identificar os problemas e desafios fundamentais que
este setor enfrenta, mas também apontar aquelas que poderdo ser as suas linhas de forca e
desenvolvimento a médio e longo prazos.

Muito embora a situa¢do dos CP entre nés tenha vindo a melhorar, a verdade é que
ainda estamos distantes de uma situacio aceitdvel. Em 2022, estimava-se que cerca de
200 000 Pessoas nNo nosso pais necessitavam deste tipo de cuidados, nao obstante apenas
cerca de metade delas o tenha recebido. Em certa medida, este é o cendrio partilhado em
muitos paises (Virdun et al., 2018).

As razdes que explicam esta discrepancia sao vérias, podendo ser destacadas duas. Por
um lado, os servigos que concretizam os CP encontram-se concentrados nos centros hospi-
talares, dificultando o seu acesso por parte dos pacientes que se encontram nas suas casas
ou residem em comunidades mais afastadas. Por outro lado, estes cuidados ainda n3o sao
encarados pela opinifo publica, e mesmo pela especializada, como uma resposta relevante
para melhorar a qualidade de vida dos doentes em fase terminal.

No decurso da ultima década, foram tomadas medidas importantes para melhorar esta
situagdo. No espaco de uma década foi aprovada uma nova lei que estabelece os direitos dos
doentes em fase terminal e a disponibiliza¢3o deste tipo de cuidados através de uma rede
nacional de cuidados paliativos. Foram ainda desenhados trés planos estratégicos para o
desenvolvimento dos Cuidados Paliativos.

Enquanto abordagem de cuidados de satde que tem em vista o alivio do sofrimento
fisico, emocional e espiritual de pessoas com doengas graves, os CP, foram-se, pois, desen-
volvendo como politica publica em Portugal. Adaptando o esquema das varidveis-chave de
uma qualquer politica publica proposto por Knoepfel, Larrue & Verone (2006), podemos
dizer que nos CP intervém: (1) um conjunto de atores (autoridades politico-administrativas,
equipes multidisciplinares de profissionais — incluindo médicos, enfermeiros, assistentes
sociais, terapeutas e voluntdrios — agentes do setor privado, grupos e setores da popula¢io
destinatirios e beneficidrios finais); (2) uma variedade de recursos e apoios (organizagdes
e/ou servicos, incluindo hospitais, clinicas, organizacdes do setor social e soliddrio, domi-
cilios, recursos financeiros, recursos humanos); (3) regras institucionais (normas, regras,
rotinas e procedimentos que orientam e governam as intera¢des entre os agentes que de-
senham, desenvolvem ou avaliam os CP); (4) processos (multiplas formas de intera¢do e de
mobilizag¢do dos atores individuais e coletivos que ocorrem na “arena” dos CP; e (5) resulta-
dos (consequéncias ou efeitos dos CP enquanto a¢do publica).

Abordagens recentes de andlise de politicas publicas tém sublinhado a importincia de
se olhar para os debates publicos que se desenvolvem em torno de determinados problemas
e para o processo do seu agendamento politico tendo em vista o desenho e implementa-
¢3o de uma dada interven¢io. Em muitos casos, este debate representa uma chamada de
atencdo publica das autoridades politicas para que se melhore uma dada politica publica ja
existente e que se mostra particularmente insuficiente ou lacunar.
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Viérias propostas analiticas tém sido avancadas para ajudar a compreender esta dina-
mica, como o Advocacy Coalition Framework, de P. Sabatier e H. C. Jenkins (1998, 2007), 0
Punctuated Equilibrium Theory, de F. Baumgarter e B. Jones (2016), ou o Multiple Streams
Framework, de ]. Kingdom (2011). Nao é este o contexto para o seu desenvolvimento. To-
davia, pode dizer-se que no seu conjunto estes modelos teéricos sublinham o papel dos
fatores nos processos de debate publico que conduzem ao agendamento politico e, poste-
riormente, ao desenvolvimento ou revisdo das politicas publicas:

o Os sistemas de crengas partilhados, ou nao, pelos agentes implicados em de-
terminada politica (ideias, valores e pressupostos culturais, perce¢des sobre
as causas dos problemas e os efeitos e eficdcia das solugdes politicas, das
instituicoes e dos recursos);

0 As coligagdes de causa, ou seja, as aliancas estabelecidas entre agentes que
se mobilizam em torno de determinada causa, englobando agentes de di-
ferentes niveis governamentais que partilham ideias politicas semelhantes
(legisladores, liderangas de grupos de interesse, juristas, académicos e inte-
lectuais, figuras publicas ou mediiticas, etc.);

o Os mediadores ou “policy brokers” — na expressdo inglesa — que sdo os ato-
res que ensaiam compromissos entre as posi¢des das diferentes aliangas,
ou coligacdes, tendo em vista influenciar a posi¢cio dos decisores politicos
e das institui¢des governamentais através de propostas de alteragdo das po-
liticas publicas;

O As janelas de oportunidade politica (ou “policy windows” no modelo tedrico
original), que constituem as conjunturas nas quais se observa a prevalén-
cia de fatores particularmente favordveis a uma mudanca efetiva nas po-
liticas publicas. Esses fatores, que em rota de convergéncia, podem estar
relacionados, por exemplo, com o modo como determinados problemas se
encontram publicamente identificados e debatidos, com mudangas de ciclo
politico, na sequéncia de elei¢des, ou com diagnésticos da situagdo das poli-
ticas produzidos por centros de investiga¢do ou por especialistas no interior
do aparelho técnico-profissional do Estado.

E, pois, a dindmica destes fatores, na sua geometria varidvel e confluente, que garante
momentos de estabilidade e continuidade das politicas, mas também é ela que conduz a
sua descontinuidade e mudanca. Em ultima anilise, permite, num acrescido esforco de
reflexividade, a assimila¢io e acomodacao coletiva dos resultados da experiéncia de a¢des
politicas anteriores (policy learning), gerando transformagdes duradoiras de pensamento e
acao publica — também no dominio dos CP (cf. Gusmano et al., 2019).

Do que foi referido, parece surgir evidente a importincia do debate central das politicas
publicas, como a relativa aos CP no espaco publico. Este pode ser entendido como uma ins-
tncia simbdlica de enuncia¢do democrdtica e de produgio de opiniio publica, uma instin-
cia simbdlica de debate e confronto, onde se trata da coisa publica e da relagdo com a vida
em comunidade (Hansotte, 2008). Para efeitos do estudo que aqui serd tratado, o espago
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publico pode ser entendido a luz de um modelo ideal-tipico que integra quatro elementos
estruturais, tal como foram sugeridos por Serra e Natal (2012) e Serra e Marques (2017)
num outro contexto que nao o dos CP: os agentes; os temas; as vozes e os contextos medidticos.

Os agentes sao pessoas individuais ou coletivas (grupos, movimentos) que apresentam
diferentes filiacdes profissionais e pertencas institucionais: politicos, jornalistas, cientis-
tas, académicos, etc. Estes agentes prosseguem objetivos especificos e desenvolvem a¢des
estratégias para os alcancar. Expressam-se através de vozes que lhes s3o préprias e estrate-
gicamente favordveis, emitindo opinides, trocando argumentos ou implicando-se em con-
trovérsias e disputas com outros agentes. As suas linhas argumentativas mostram, clara
ou tacitamente, diferentes perspetivas do conhecimento, diferentes ideologias, valores e
visoes do mundo. O exercicio de enunciacio e de produg¢io de opinio publica desenvolve-
-se em torno de determinados temas. Estes s3o os assuntos de interesse puiblico traduzindo
situagdes consideradas pelos agentes como tensas, inquietantes ou, pelo menos, dignas de
reflexdo. Estes agentes atuam e fazem ouvir a sua voz em determinados contextos, ou seja,
desenvolvem a sua agdo comunicacional quer em ambientes fisicos e co-presenciais, quer
em ambientes virtuais ou medidticos de diferentes tipos. Podemos considerar como exem-
plos de contextos tradicionais as ruas, pragas e cafés das nossas localidades, mas também
as conferéncias, encontros cientificos e académicos; e como exemplo dos contextos medid-
ticos os media convencionais (imprensa, rddio, televisao) e os ambientes medidticos de nova
geragdo como blogs e redes sociais.

2. Metodologia

O grupo!™ adotou uma abordagem metodoldgica muito simplificada, de tipo qualitativo e
exploratdrio, que passou pela identificagdo de um conjunto de artigos/noticias relativos aos
CP na comunicacio social, entre 2012-2022.

Tendo em conta a sua posi¢cdo como érgaos de comunicagdo social de referéncia em
Portugal, foram selecionados os jornais Publico e Expresso, nas suas edi¢des eletrénicas.
Adotou-se um procedimento simples de procura nos motores de busca disponibilizados
pelas proéprias aplicacdes dos dois jornais, usando a palavra-chave Cuidados Paliativos. Da-
qui resultaram 69 artigos de diferentes categorias (noticias, textos de opinido e artigos de
conteudo promocional).

A baliza temporal foi fixada por conveng¢io do préprio grupo, no pressuposto que cons-
tituiria um perfodo suficientemente longo do ponto de vista da evolu¢ao das politicas pua-
blicas a0 mesmo tempo que internamente diferenciado em termos do ciclo politico e das
condi¢des interferentes de contexto (crise da divida publica, recuperagdo econdmica, crise
pandémica). O ano de 2012 também revestia um particular significado acrescido, ji que
foi em setembro desse ano que a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos foi aprovada (Lei
n.° 52/2012, de 5 de setembro). Por conseguinte, uma década volvida sobre este marco
normativo tao relevante, era um convite a este olhar retrospetivo sobre a retérica publica
em torno dos CP.

1. Colaboraram no estudo de que resultou este texto, em diferentes momentos e com diferentes graus de implicagdo, as
estudantes de Licenciatura em Servigo Social do ISCSP-ULisboa Beatriz Paulino e Margarida Carmo e a estudante da
Licenciatura em Sociologia do mesmo Instituto Raquel Pires.
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A explora¢io do corpus teve por base a proposta analitica de andlise dos discursos em
espago publico de Serra e Natal (2012) e Serra e Marques (2017) acima referida: agentes,
vozes, temas e contextos, conjugada com a andlise de contetido de tipo temadtico (Bardin,
2008).

3. Resultados

Uma primeira explora¢do da informagdo recolhida traduziu-se na reconstitui¢io de uma
linha temporal definida com a distribuicdo do nuimero de referéncias encontradas. Esta
distribuicao foi depois confrontada vis-a-vis com alguns marcos de politica publica neste
setor (ver figura seguinte).

3.1 Participagio no espaco publico em funcao do horizonte temporal

Nio querendo inferir de modo categérico uma relagao direta entre o nimero de referéncias
e o ciclo da policy, a verdade é que também n3o se pode negar que alguns momentos indu-
tores da politica publica tiveram uma ressonincia mais expressiva no espaco publico. Em
particular, dois momentos se destacam: o ano de 2016 e, ainda de modo mais vincado, o
periodo que vai de 2019 a 2021, com um pico em 2020, ano em que se registou o numero
maximo de referéncias.

Com a aprovagio da Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, as Equipas Intra-hospitalares
de Suporte em Cuidados Paliativos e as Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Pa-
liativos e as Unidades de CP passam a integrar a Rede Nacional de Cuidados Paliativos sob
a designagado de Equipas Locais de Cuidados Paliativos para resposta a situagdes paliativas
complexas. Este seria um momento normativo importante na racionaliza¢do do sistema.
No entanto, este enquadramento normativo sé viria a ter continuidade mais evidente com
a cria¢do do primeiro Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
(2017-2018), jd no contexto politico da coligagdo centro-esquerda e esquerda radical conhe-
cida como a Geringonga. O aumento das participa¢des no espago publico traduz esta nova
conjuntura.

A partir de 2018, um conjunto variado de iniciativas ird induzir uma crescente visibili-
dade publica do tema, culminando, em 2020, num pico de noticias e artigos de opinido. A
par dos dois planos estratégicos seguintes (2019-2020 e 2021-2022) — 0s quais constituem
sempre oportunidades para balangos criticos e promessas de encargos futuros — concorre-
ram também a integra¢do, em margo de 2018, dos cuidados paliativos pedidtricos na rede
nacional, a divulgagao do relatério da OCDE sobre indicadores de satide, em finais de 2020,
ou os acesos debates que acompanharam a aprovagdo na generalidade, pela Assembleia da
Republica, de cinco projetos de lei relativos a despenalizacdo da morte medicamente assis-
tida, em fevereiro de 2020. Embora com menos significado, a conjuntura epidemiolégica
da COVID-19, a par da votagio definitiva da lei da despenaliza¢do da morte medicamente
assistida (janeiro de 2021) e da nomeagdo ministerial — por muitos considerada tardia —
da Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (maio de 2021), constituiram ainda fatores
de estimulo para que vdrios agentes inscrevessem a sua voz no espaco publico entre 2021
e 2022.
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3.2 Quem participou no espaco publico?
A questio de se saber quem foram os agentes de “causa” que participaram no espaco pu-
blico, podemos responder que eles se podem agrupar em seis grandes categorias:

O Profissionais a titulo individual. Estes podem ser pessoal médico, de enfer-
magem, juristas e jornalistas. Falando em nome pessoal, ndo deixam na-
turalmente de veicular uma voz especializada, um ponto de vista pericial,
fruto direto ou indireto da sua experiéncia profissional;

O Representantes de estruturas da prdtica profissional. Encontrdmos neste caso
agentes que, pela sua posi¢do hierdrquica e de lideranca, representavam
formalmente servigos e/ou valéncias hospitalares ou equipas de CP;

O Representantes de estruturas/instituigdes da sociedade civil. Diversas entidades
fizeram ouvir a sua voz nos debates sobre CP: a Associa¢do Portuguesa
de Cuidados Paliativos, a Associacio Nacional de Cuidadores Informais,
a Sociedade Portuguesa de Medicina Interna, o Patriarcado / Conferéncia
Episcopal Portuguesa, ou o Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias
da Vida;

O Politicos e representantes de partidos e estruturas partiddrias. Nesta categoria,
para além de virios deputados, intervieram representantes de partidos po-
liticos e suas estruturas (CDS e JC, PSD e JSD, OS, BE, Chega e IL). Neste
periodo também foi analisa a opinido expressa (por via direta ou indireta)
de diversos representantes governamentais (Ministra da Satide, Secretirio
de Estado Adjunto e da Saude, ex-Diretor-Geral da Satide) e do préprio Pre-
sidente da Republica;

O Académicos/investigadores. Nesta categoria foram analisadas opinides de
docentes de escolas médicas e de direito, de um elemento da Comissao de
Peritos do Observatério Portugués de Cuidados Paliativos, e de uma inves-
tigadora do Observatério Qualy;

0 Aliados internacionais de causa. Nesta categoria integram-se o presidente do
Instituto Cataldo de Oncologia, Xavier Gémez-Batiste Alentor, uma médica
brasileira Ana Cliudia Arantes e uma personalidade mediatica espanhola,
Paz Padilha, todos com reconhecido trabalho e pensamento neste dominio.

3.3 Em que contextos se exprimem os agentes?

Assumindo que estes diferentes atores, independentemente da natureza e contetido das
suas vozes, atuam no espago publico de modo estratégico, ou seja, procurando de modo ar-
gumentativo impor o seu ponto de vista e assim definir um rumo desejdvel na politica de cui-
dados paliativos, n3o serd despiciendo os contextos de debate publico onde se exprimem:

O Féruns cientificos e profissionais. Por exemplo, os debates organizados pelo
Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida; o Congresso Nacional
de Bioética; o IX Congresso Nacional de Cuidados Paliativos; o VIII Con-
gresso de Cuidados Paliativos do IPO Porto;
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o Contextos de suporte e advocacy. Integra-se nesta categoria a iniciativa “Tenho
Cancro e Depois?”, promovida em colaborag¢io pela SIC Noticias, Expresso
e Novartis, o lancamento de um livro de Isabel Galrica Neto, em 2020, so-
bre este tema, ou a conferéncia de imprensa, organizada para dar conta das
conclusdes da Conferéncia Episcopal Portuguesa, em maio de 2018;

O Foruns de debate politico. Por exemplo, a conferéncia “Despenalizar a Morte
Assistida”, uma iniciativa do Bloco de Esquerda, realizada em fevereiro de
2018;

o Opinido nos media. Integram-se nesta categoria todos os artigos de opiniao
intencionalmente escritos para os meios de comunica¢io, neste caso nos
dois selecionados para o estudo.

3.4 Que estratégias sdo adotadas pelos agentes de “causa”? Exemplos.

Diversas estratégias sdo adotadas pelos agentes na economia da participagdo no espago pui-
blico, tendo em vista a obtencio de ganhos simbdlicos, na terminologia de Pierre Bourdieu
(1998). Estas foram as categorias encontradas na nossa andlise.

O “Recomendagdes” ao Governo. Foi o caso da proposta veiculada pela Comis-
sao Nacional de Cuidados Paliativos, em outubro de 2016, defendendo a
conversao das UCP instaladas nos hospitais do SNS em UCP hospitalares,
passando a ser geridas de modo semelhante aos restantes servigos de in-
ternamento hospitalar (agilizagdo de admissdes e altas e maior eficiéncia).

O Pedidos de audiéncia. Em fevereiro de 2018, a Associagdo Portuguesa de
Cuidados Paliativos pede uma audiéncia junto do Presidente da Republica,
exigindo o refor¢o no investimento no sistema de Cuidados Paliativos antes
de se avangar com a discussao sobre a legalizacdo da eutandsia.

o Organizagdo/participagdo em eventos cientificos, socioprofissionais e politicos
de suporte a “causa”. Nesta categoria encontramos, por exemplo, congressos
e encontros cientificos; conferéncias e encontros de natureza politica pro-
movidos por partidos e movimentos politicos; debates publicos sobre im-
plicacBes éticas; sessdes de lancamento de livros relacionados com o tema;
andncio de programas de financiamento e apoio a melhoria da qualidade
das respostas em Cuidados Paliativos.

O Intervengdo nos media, convencionais e novos meios digitais. Cabem aqui os
artigos de opinido, as entrevistas inseridas em pecas jornalisticas, ou as
conferéncias de imprensa.

0 Cartas/cartas abertas. Na nossa andlise reportdmos a identificimos duas
iniciativas desta natureza. A Carta remetida em mar¢o de 2021 pela As-
sociacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos ao Primeiro-Ministro e a Mi-
nistra da Sadde a denunciar as desigualdades no acesso aos cuidados em
fim de vida; e a Carta da autoria do PSD/JSD dirigida em outubro de 2022
ao Presidente da Republica, a Comissido Nacional de Cuidados Paliativos e
a Associa¢io Nacional de Cuidados Paliativos, denunciando o estado dos
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Cuidados Paliativos em Portugal e criticando a pouca ambigdo do PEDCP
2019-2020.

3.5 Que vozes s3o adotadas pelos agentes de “causa”?

As vozes, ou “pontos de vista” adotados pelos agentes, sdo de natureza muito diversa, va-
riando de acordo com a sua vinculagio profissional, filiagdo institucional ou sistema pes-
soal de conhecimentos, crengas e valores: na maioria dos casos, diferentes registos podem
combinar-se numa mesma estrutura argumentativa. De modo genérico, encontramos nos
artigos analisados argumentos de natureza cientifica, de natureza filoséfica e ética, de na-
tureza religiosa e espiritual, e de natureza profissional e politica.

Neste dominio sublinham-se dois tipos de polarizag3o. As vozes a partir das quais se ar-
gumenta sobre os CP podem veicular discursos centrados na caracterizag¢do atual dos CP (o
que os CP s3o e o que os CP nio s3o), ou entdo discursos centrados sobre a distincia entre
o que os CP sdo e aquilo que deveriam ser, ou seja argumentos que distinguem a “realidade”
da “possibilidade”. Alguns exemplos deste tltimo tipo encontram-se na tabela seguinte.

TABELA 1. Cuidados Paliativos: delimitagdo seméantica

CUIDADOS PALIATIVOS

O QUE SA0? O QUE NAO SAO?

“(...) especialidade médica (medicina paliativa) e 4rea “(...) cuidados piedosos (“dar a mao”; “amor, carinho e
cientifica institucionalizada (ensino, investigacio e ternura”

prética)”

“(...) forma de “poupar dinheiro”
“(...) cuidados de satde estruturados e
multiprofissionais que articulam competéncia técnica
e cientifica e humanismo junto de doentes com doenca
grave e/ou incuravel, avancada e progressiva”

“(...) cuidados de satide de segunda... Olhar os
doentes em fim de vida como doentes de segunda n3o
sendo corretamente tratados ou alvo de obstinagao
terapéutica, votados ao sofrimento”

“(...) destinados a doentes de todas as idades e

patologias, oncoldgicas e ndo oncoldgicas, prestadas ao

longo de semanas, meses ou anos e até ao perfodo de

fim de vida (dltimos 12 meses de vida)”

“(...) implica critérios clinicos objetivos (doente
terminal, doente moribundo, outros)”

Em geral, os agentes afirmam a natureza altamente especializada, cientifica e técnico-
-profissional dos CP. Estes cuidados sdo dirigidos a pessoas cuja condigdo clinica se encon-
tra definida por critérios objetivos e devem ser proporcionados por equipas multidiscipli-
nares que conjugam a competéncia pericial com uma atitude humanista. Neste sentido, os
CP nio deverio ser encarados como meros exercicios de piedade ou comiseracio, ou, ainda,
como préticas terapéuticas “obstinadas” que ndo levam em considera¢do o sofrimento
acrescido dos doentes quando sobre eles intervém atos médicos particularmente invasivos.
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Dada a natureza exploratéria deste estudo, ndo aprofunddmos esta linha analitica. In-
vestimentos metodolégicos no dominio da andlise do discurso e da teoria da argumentagdo
poderiam aqui ser particularmente esclarecedores quanto ao teor e peso interpretativo de
cada um destes aspetos. No entanto, como veremos, estes diferentes registos ganham, de
um modo ou de outro, ressonincia nos temas tratados pelos agentes.

3.6 Que temas sio abordados pelos agentes de “causa”?

Para maior facilidade de anilise, adotdmos uma grelha tipo SWOT que facilitasse a arru-
magcao dos diferentes temas e subtemas no conjunto dos artigos selecionados. A grelha foi,
no entanto, simplificada a partir de duas grandes categorias, fragilidades e potencialidades
dos CP, as quais foram cruzadas com dois niveis de andlise, o politico/institucional (“policy”)
e o organizacional/profissional (prdticas).

A partir do cruzamento destas categorias foi criada uma matriz que sintetizou a infor-
magcao analisada, a qual designdmos como campo contingente dos CP — dado o seu teor
dinamico, intrinsecamente controverso, varidvel nos seu contetido e contornos ao longo do
tempo e em fungdo de conjunturas politicas, econémico-financeiras ou culturais.

FIGURA 2. O campo contingente dos CP - sintese (1)

POLITICO/INSTITUCIONAL
(poLicy)

Apesar do aumento da capacidade
global das respostas, persistem
problemas de coberturae
desigualdades no acesso aos CP

Subfinanciamento do setor
num quadro de “austeridade
permanente” e crescente

“ s )
mercadorizagdo” dos cuidados
paliativos

= Existéncia de um quadro
legal e de uma estrutura de
implementacdo dos CP

Orientagdo estratégica mais
nitida para os CP e maior debate
pUblico acerca da sua importéncia
no quadro das politicas de sadde

Crescente percegdo da
importéncia de um “fim de vida
digno” / hospice

FRAGILIDADES

Baixas dotacdes de recursos
humanos das equipas e grandes
necessidades formativas

Enfase na pratica de internamento
e na “sobremedicacdo” em fim

devida

Sobrecarga e burnout dos
profissionais

POTENCIALIDADES
Maior investimento no

conhecimento cientifico das

“realidades profissionais” dos CP

Crescente reconhecimento
da necessidade de formacio
especializada em CP

Amadurecimento da
interdisciplinaridade das
valéncias em CP

ORGANIZACIONAL/PROFISSIONAL
(PRATICA)
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Do ponto de vista das fragilidades, e no que respeita a esfera politico-institucional, os dis-

cursos dos agentes sublinharam, entre outros aspetos:

O

Problemas na cobertura das estruturas de CP (apenas pouco mais de um
décimo da populagao portuguesa tem acesso a CP especializados e, quando
estes cuidados s3o prestados, s3o-no apenas nos ultimos dias ou semanas
de vida);

Desigualdades no acesso (em fun¢io do diagndstico, da idade, do estrato
socioeconémico e da localizagao territorial);

N3o existéncia do conceito e prética de hospice, quer dizer, de CP Intensivos
para pacientes em final de vida englobando apoio aos familiares;

A, ainda, escassa articula¢io entre os Ministérios da Satide e do Trabalho e
Seguranca Social na estrutura¢do da Rede Nacional de Cuidados Paliativos;

O reforco de financiamento sem um compromisso efetivo das autoridades
politicas para com os profissionais (isto é, sem sinais de uma genuina “mu-
danga estrutural”);

O relativo alheamento politico em relagdo 2 necessidade de incorporar no
sistema as orienta¢des produzidas pela Associa¢io Europeia de Cuidados
Paliativos (AECP);

A expansdo do setor privado, o qual se por um lado aumenta o niimero de
pessoas abrangidas pode induzir, por outro, a crescentes desigualdades no
acesso a este tipo de cuidados;Auséncia de formacao pré-graduada em CP.

Como seria de esperar, estas fragilidades tém para os agentes que se pronunciaram

no espago publico uma incidéncia quer direta quer indireta nas prdticas organizacionais e

profissionais:

O

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados encontra-se assente
sobretudo no internamento;

Observa-se uma escassez significativa de camas para doentes complexos
em hospitais de casos agudos;

Identificam-se muitas dificuldades na capacidade organizativa dos recur-
sos humanos das equipas, com contingentes efetivos abaixo dos minimos
necessarios;

As respostas dadas as necessidades dos doentes por parte das Equipas Co-
munitdrias de Suporte em CP apresentam-se pouco eficazes;

E ainda insuficiente a capacidade e organiza¢io dos CP domicilidrios;
Diagnosticam-se necessidades formativas por colmatar;

Observa-se uma incapacidade para dar resposta a listas de espera e a res-
posta é possivel dar surge quase sempre muito tardia;

Prevalecem ainda as préticas de sobremedica¢do da morte, ou seja, a exis-
téncia de tratamentos médicos considerados particularmente agressivos
prolongando a vida “a todo o custo”;
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0 E prevalecente ainda a perspetiva segundo a qual os CP constituem uma
“resposta social” que implica elevados custos médicos e nio uma “resposta
de saude” que justifica plenamente esses custos do ponto de vista de um
sistema que se deseja mais humanizado nas situa¢des de fim de vida.

Nio obstante este retrato negativo da politica e do sistema de CP, os agentes ndo deixa-
ram de enaltecer algumas das conquistas recentes deste setor e o seu potencial de desen-
volvimento para o futuro. Do lado da policy, foram identificados, por exemplo, os seguintes
aspetos:

O A existéncia de uma estrutura de implementagio (Lei de Bases dos CP;
Rede Nacional de CP; Planos Estratégicos de Desenvolvimento de CP; Equi-
pas Locais de CP, ...);

O A integra¢do dos CP Pediitricos na RNCP;

O A estruturagdo de uma RNCP funcional com integracao nos trés niveis de
cuidados do SNS (Primdrios, Hospitalares e Cuidados Continuados Inte-
grados);

0 Um maior esforco de distribui¢do mais alargada da oferta de CP fruto dos
PEDCP;

0 O aumento significativo da capacidade global dos CP;

o O refor¢o de financiamento proporcionado pelo Programa Recuperagio e
Resiliéncia;

O As comemorag¢des do Dia Mundial dos CP (2.2 sdbado do més de outubro),
conjugada pela efeméride promovida pela World Hospice and Palliative Care
Alliance;

o Os investimentos “filantrépicos” (ex. Fundacio “La Caixa” e o programa
Humaniza, desenvolvido em parceria Ministério da Satide, Secretarias Re-
gionais Agores e Madeira);

O A criagio de competéncia em CP pela Ordem dos Médicos e criagio desta

nova especialidade pela Ordem dos Enfermeiros;

O A recuperagdo dos recursos para as fungdes originais em contexto pés
COVID-19 e o apoio aos novos doentes crénicos sobreviventes e suas fami-
lias.

Do lado das pridticas, os agentes incidiram em aspetos como o importante papel que as
Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI) tém tido para a criag3o de equipas de
CP, ou a percecdo da importincia das equipas de CP em domicilidrio, vis3o essa interpre-
tével a luz da valorizacdo crescente do “morrer em casa”.

4. Discussao

A dinamica do debate em torno dos CP no espago publico sugere, pois, a ideia de uma
arena puiblica na qual se mobilizam diferentes agentes. A nog¢3o de “arena” serd aquela que
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melhor poderd dar conta da dindmica concorrencial (Cobb & Elder, 1972) que o espago pu-
blico pode assumir, no sentido em que representa um espago de enunciagdo do conjunto de
posicdes, muitas vezes divergentes, que se exprimem sobre um dado assunto ou problema.
No caso dos resultados deste estudo, nem sempre foram claros os contrastes das posi¢cdes
veiculadas, tendo em conta o aparente consenso sobre o diagndstico dos CP em Portugal
depreendido a partir das vozes dos agentes. Diferentes personalidades, grupos sociais, gru-
pos de especialistas, agentes politicos, etc. veicularam opinides positivas sobre o que ja foi
feito (apesar de tudo) em matéria de CP, nio deixando, no entanto, de denunciar o muito
que ainda h4 a fazer.

Portanto, estes agentes ou empreendedores de causa implicam-se em dindmicas desen-
volvidas quer a montante quer a jusante das decisdes propriamente politicas para influen-
ciar decisdes dos agentes politicos, assim como também as audiéncias publicas (media,
opinides) a fim de legitimar e fazer reconhecer as suas causas ou interesses categoriais
em matéria de CP. No caso em estudo, isto foi particularmente evidente nas controvérsias
em torno da descriminaliza¢do da morte medicamente assistida, questdo em debate na
Assembleia da Republica entre o inicio de 2020 e o inicio de 2021. Por exemplo, muitos
dos argumentos aduzidos pelos defensores da manutencao da criminalizag3o da eutandsia
(organizados em movimento ou grupos de veto) iam no sentido de demonstrar que os CP
representavam a Unica solugdo dignificante em fim de vida para os casos de doengas ou
condicdes tipificadas nas propostas de lei.

Em larga medida, pode sustentar-se que nos encontramos perante empreendedores que
combinam a a¢3o qualificada e competente com posicionamentos ético-normativos. Em
primeiro lugar, muitos dos agentes responsaveis pelas elocug¢des analisadas parecem cons-
tituir os chamados skilled social entrepeneurs, na expressao original de N. Fligstein (19906),
isto é, empreendedores qualificados e astuciosos que buscam redefinir os interesses coleti-
vos e inventar meios de a¢3o. Tendem a integrar as chamadas “comunidades epistémicas”
(Haas, 1992) ou as “coligacdes de causa” (Sabatier, 1998) — redes de profissionais com
formacoes e competéncias especializadas, reconhecidas num dado dominio técnico-cien-
tifico e que fazem valer a sua autoridade quando veiculam informacdes pertinentes para
a politica num dado dominio em questdo, como o dos CP. Algumas caracteristicas podem
ser-lhe imputadas: (1) demonstram competéncias especializadas e um interesses especifico
sobre um dominio de agdo publica; (2) apresentam identidades profissionais e vinculagdes
institucionais diversas: dominios administrativo, econémico, académico, medidtico, poli-
tico, associativo, etc; (3) manifestam uma forte implicacdo em torno de uma dada questao,
um papel ativo em diferentes fases de defini¢ao de um problema concreto, uma visio clara
das escolhas politicas necessirias e uma preocupagdo em acompanhar o desenvolvimento
das decisoes politicas escolhidas para o resolver.

Em segundo lugar, estes agentes constituem-se também como “empreendedores mo-
rais” (“do Gooders” segundo H. Becker, 1963), de tipo progressista ou tradicionalista, na
defini¢do e orientacdo das politicas publicas. Mesmo apresentando-se a titulo individual,
integram tacitamente por vezes grupos com forte capacidade de mobilizacio e organizac¢ao
e apoiados num interesse especifico em nome de valores ou de uma ideologia ou sistema
de crengas.
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Seja como for, empreendedores de causa como médicos, enfermeiros assistentes sociais,
juristas, jornalistas, representantes de estruturas da prética profissional, de instituicoes da
sociedade civil, académicos e investigadores — entre outros —, sao particularmente impor-
tantes na transformagado dos quadros cognitivos de perce¢do sobre os CP e sobre os modos
de intervencdo reconhecidos como relevantes e legitimos neste dominio. Eles alimentam o
processo de construgdo de uma genuina problematizagdo dos CP, analisando as suas dife-
rentes dimensdes, imputando responsabilidades, e indicando caminhos vidveis para a sua
transformac3o.

No estudo empreendido, observdmos as trés atividades tipicas da movimenta¢3o dos
agentes sociais nas arenas publicas segundo Felsteiner, Abel e Sarat (1980): naming (no-
mear); blaming (colocar em questdo, imputar uma responsabilidade) e claming (reivindicar).
Os CP foram clarificados pelos intervenientes no espaco publico na sua pureza conceptual
e prdtica (naming), sublinhando-se a respetiva natureza especializada, cientifica e técnico-
-profissional — o que distingue estes cuidados de meros atos de piedade ou de exercicios
médicos moralmente neutros destinados a prolongar a vida a todo o custo. O perfil dos seus
beneficidrios foi identificado (pessoas, cuja condi¢do clinica se encontra definida por crité-
rios objetivos) e ainda indicados os recursos humanos que os devem proporcionar (equipas
multidisciplinares com elevada competéncia pericial e inspiradas por valores humanistas).

Algumas fragilidades das politicas publicas que sustentam os CP foram objeto de de-
bate, colocado em questdo o funcionamento de estruturas e servigos de apoio, e imputadas
responsabilidades por tal estado de coisas (blaming): seja o desinvestimento por parte das
autoridades politicas, o relativo desinteresse pelo tema por parte de certos profissionais de
saade, ou o oportunismo de empresas privadas de satde que encontram nos CP uma fonte
facil de lucro.

Daqui que se reivindiquem solug¢des politicas, econémicas, profissionais e técnicas para
que se confira a “dignidade” que este tipo de cuidados merece (claiming): devem melhorar-
-se os mecanismos de acesso e de extensdo de cobertura territorial; este tipo de cuidados
deve ser objeto de maior investimento em transferéncias diretas e indiretas do Estado,
deixando de ser encarado como “parente pobre” do sistema publico de satide; devem mais
bem articuladas as valéncias da satide e da seguranca social; devem deixar de ser ignorados
pelos profissionais de satide; devem ser divulgados e promovidos junto da opinido publica;
a sua presenca nos sistemas de educacio e formacdo deve ser mais expressiva.

Notas conclusivas

A investigacdo realizada, meramente exploratdria e com escasso potencial de generaliza-
¢3o, nio pretendeu ser mais do que foi: um exercicio de autoformagdo levado a cabo no
interior de uma Comunidade de Prdtica em CP. De certo modo, muitas dos seus resultados
nada trazem de novo quanto a avaliagdo que se tem produzido sobre os grandes desafios dos
CP em Portugal, no contexto dos paises do Sul da Europa (cf. Mefiaca et al., 2012):

0 Os CP carecem de financiamento e alocugdo de recursos adequados;

0 Os servigos de CP sdo muitas vezes fragmentados e ndo sdo facilmente
acessiveis aos pacientes e as suas familias (Kalseth & Theisen, 2017);
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0 A sensibilizag3o e a compreensdo do publico sobre os CP permanecem li-
mitadas, conduzindo a conceitos errados e ao estigma associados ao servico
(Rodrigues, 2023);

0 H4 uma escassez de prestadores de CP qualificados, especialmente em am-
bientes nio institucionais, como cuidados domicilidrios e organizacdes de
base comunitdria (Mendes, Serra, & Gemito, 2022);

O A integragdo eficaz dos CP no sistema de satide mais amplo requer uma
mudanca de paradigma no foco dos cuidados, de intervengdes exclusiva-
mente curativas para uma abordagem holistica que englobe a qualidade
de vida e a gestdo dos sintomas (Carpenter, 2020; Sleeman et al., 2021;
Queiroz, 2018).

Por conseguinte, se os desafios jd se encontram plenamente identificados, talvez o maior
contributo desta pequena investigacdo, tenha sido o de abrir este dominio as andlises de
politicas publicas, em particular as chamadas abordagens cognitivistas e hermenéuticas da
politica puiblica. Os CP encarados como dominio de investimento argumentativo por parte
de agentes cognitiva e axiologicamente competentes.

A figura seguinte pretende captar o essencial dos discursos dos agentes, sublinhado o
movimento argumentativo do conjunto dos enunciados analisados neste estudo: os CP en-
contram-se em fase de desenvolvimento, embora subalternizados no quadro das politicas
publicas em Portugal. Fruto do crescente debate publico e estimulados pelos avangos que
nesta matéria se fazem sentir em paises mais desenvolvidos, designadamente na Europa, o
caminho s6 poderd ser, doravante, o da sua afirmag¢do como um bem publico incontorndvel
para a dignifica¢do do sofrimento e do fim de vida.

FIGURA 3. O campo contingente dos CP - sintese (I1)
PRESENTE POLITICO/INSTITUCIONAL (POLICY)

Cenario Contestado

Cuidados paliativos como édrea de
politica publica (ainda) subalternizada

FRAGILIDADES POTENCIALIDADES

Cuidados Paliativos como bem publico
relevante para a dignificago do
sofrimento e do fim de vida

Cenario Ambicionado

FUTURO

ORGANIZACIONAL/PROFISSIONAL (PRATICA)
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Um cendrio ambicionado em matéria de CP passa, segundo os seus empreendedores, por
considerar as suas claras vantagens:

0 Podem ajudar a aliviar o sofrimento fisico, emocional e espiritual das pes-
soas com doencas graves. Isso pode ajudar as pessoas a viver com digni-
dade e conforto durante seus ultimos dias;

0 Podem ajudar a reduzir o custo dos cuidados de satide, evitando complica-
¢oes e hospitalizacdes desnecessérias;

0 Podem ajudar a melhorar a eficiéncia dos cuidados de satde, coordenando
os cuidados prestados por uma variedade de profissionais da drea da sadde;

0 Podem ajudar a promover a equidade nos cuidados de satude, garantindo
que todos tenham acesso aos cuidados paliativos de que necessitam.

Concluindo, os CP merecem fazer parte de um sistema de satde eficaz e equitativo. Ao
investir em cuidados paliativos, as autoridades governamentais podem ajudar as pessoas a
viver com dignidade e conforto durante seus ultimos dias e sem custos para a satde.
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RESUMO

Os Cuidados Paliativos pedem dos profissionais que neles atuam, uma atengdo a todas as di-
mensdes, sem se descurar a dimens3o emocional e espiritual presente na interveng¢do. Com esse
objetivo, o Plano Estratégico de Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, do biénio 2021-2022
(CNCP, 2021), pressupde a inclusio de contetdos de Cuidados Paliativos, numa perspetiva
holistica. Este trabalho, decorrente de uma andlise documental e entrevistas exploratérias,
pretende apresentar os resultados do estudo sobre o contributo dos planos curriculares das
formagoes do ensino superior, em Cuidados Paliativos, para a literacia emocional e espiritual
dos profissionais de satide que trabalham em Cuidados Paliativos e obter a perce¢do dos pro-
fissionais sobre a inclusdo destas dimensdes na formagdo. Os resultados permitem-nos inferir
que hd uma distribui¢io da oferta formativa, quer por entidades publicas quanto privadas,
com maior incidéncia no Norte do pafs, e apontam para uma incidéncia da espiritualidade no
plano curricular das formagoes. Em complemento, da andlise das entrevistas dos 11 inquiridos,
destaca-se que a dimensdo emocional e espiritual é parte integrante do ser humano e, assim,
precisamos de tempos de formagao para refletir, investigar e partilhar com a comunidade cien-
tifica as especificidades destas dimensdes. A formagdo orientada para os Cuidados Paliativos,
a nivel nacional, oferece ji a possibilidade de atender a estas dimensdes no plano académico
e o estudo/investigacdo dirige-nos para a necessidade de aprofundar estes temas, tendo como
potenciais propostas a integrag¢do, nos planos de formagdo, de médulos especificos sobre estas
dimensdes numa légica de aprendizagem e trabalho multidisciplinar.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Literacia Emocional; Literacia Espiritual; Profissionais de
Saude.
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Introducao

Quando pensamos a interven¢io em Cuidados Paliativos, apontamos para um modelo ho-
listico no cuidar em que, a par de uma capacitagio para tratar de uma dimens3o fisiolégica,
torne os profissionais capazes de atender as questdes emocionais, espirituais, relacionais
e sociais dos doentes. Estes tém como objetivo melhorar a qualidade de vida dos pacientes
(cf. Requena, 2021). Ora, isto requer nao s6 a sensibilidade e a disponibilidade para atender
a estas dimensoes, como também uma formacio alicercada e alinhada com estas mesmas
dimensdes.

A obrigatoriedade de formag3o em Cuidados Paliativos, para o exercicio profissional
nesta drea da sauide, coloca os profissionais destas equipas num espaco de exigéncia e rigor
quanto as componentes tedrico-praticas, ético-metodoldgicas deste sector. Contudo, cabe
a esta mesma formag3o apontar para aquelas que sdo dimensdes estruturantes da pessoa
humana, mais ou menos presentes ao longo da vida, mais ou menos conscientes da sua
presenca, mas que se podem evidenciar em fases de extrema vulnerabilidade decorrente
de doenca.

Atender ao campo das emogdes e ao campo espiritual de cada pessoa, é dar-lhe o lugar
que esta pede no cuidar, sendo este necessdrio e exigente no 4mbito dos Cuidados Palia-
tivos. Preparar profissionais que atuam com rigor profissional, mas também com huma-
nismo, é parte da responsabilidade social de um sistema de ensino que ofereca formacio
que contemple a possibilidade de uma abordagem multidimensional da pessoa humana,
particularmente quando esta se encontra em estados de maior vulnerabilidade.

Deste modo, pensar a literacia no campo da satde é um trampolim para o questiona-
mento e possivel criacdo de planos formativos que possam contribuir, ndo s6 para a quan-
tidade, mas para a qualidade do conhecimento nesta drea.

A literacia emocional e espiritual nio é um dado adquirido e esta pode estar mais ou
menos desenvolvida nos profissionais, sendo que a formagdo é um espaco para a conscien-
cializa¢do da existéncia destas dimensdes em cada pessoa. Cumpre, ao profissional que
atua em Cuidados Paliativos, a busca pela exceléncia na intervenc¢do nesta drea, alinhando
as competéncias profissionais a uma formagao sélida e orientada para a compreensio des-
tas dimensdes. Ora, isto é possivel quando os préprios programas formativos estdo orien-
tados para aquelas que sdo as exigéncias do quotidiano dos profissionais no campo da in-
tervenc¢do. Assim, aumentar a literacia no plano dos Cuidados Paliativos é imperativo para
uma ag¢io transformadora e humana nesta drea da satde.

1. Fundamentacio Teérica

A formacdo pés-graduada é a drea de maior exigéncia na preparagdo das equipas de Cui-
dados Paliativos. Reconhecendo os diversos niveis de complexidade das intervengdes em
Cuidados Paliativos, é fundamental desenvolver competéncias técnicas para o exercicio
profissional.

Segundo Francisco (2008), a literacia aponta-nos para posi¢3o de cada pessoa num pro-
cesso continuo de competéncias decorrentes das exigéncias sociais, profissionais e pessoais
com que cada um se confronta na sua vida corrente. Ela é uma capacidade de aprender,
apreender e interpretar a realidade do dia a dia (cf. Francisco, 2008). Os Cuidados Palia-
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tivos exigem do profissional de satide competéncias técnicas e psicossociais particulares,
nomeadamente ao nivel das competéncias emocionais e espirituais. A aquisi¢o de conhe-
cimento nestas dreas é uma determinante para uma ag¢do que aborde todas as dimensdes
da pessoa.

Nos ultimos anos, o conceito de inteligéncia emocional tem vindo a ganhar espaco no
campo da investigacdo cientifica, procurando-se, de igual forma, desenvolver programas de
capacitacdo para o trabalho com as competéncias a ela associadas. A inteligéncia emocio-
nal, atualmente, é um fator que prevé o éxito profissional, complementada por uma educa-
¢do e formagdo sélida. A intervengdo com inteligéncia emocional é um importante fator de
protecdo do stress nos contextos de trabalho.

Goleman (1995) entende-a como a capacidade de reconhecer e de compreender as pré-
prias emogdes e as dos outros, “de nos motivarmos e de gerirmos bem as nossas emogdoes
em noés e nas nossas relacdes” (Goleman, 1995, p. 323). E também a capacidade de utilizar
essas informagdes para guiar o pensamento e as a¢des de forma mais eficiente e produtiva,
na rela¢do com os pares e pacientes.

Diariamente, os profissionais de saiide confrontam-se com situa¢es que exigem o uso
das emocdes, de forma inteligente, para orientar o comportamento e obter melhores resul-
tados, pois “uma competéncia emocional é uma capacidade apreendida, baseada na inte-
ligéncia emocional, que resulta num desempenho extraordindrio no trabalho” (Goleman,
1999, P- 33)-

A inteligéncia emocional, segundo Gardner (1995) e Goleman (1999), é capacidade para
(1) reconhecer e (2) controlar as préprias emogdes, para se (3) automotivar — através da
mobiliza¢do de recursos emocionais — e para se relacionar com os outros com (4) empatia
e (5) discernimento (cf. Gardner, 1995; Goleman, 1995). Ela habilita para “identificar, ex-
pressar e canalizar as préprias emocoes” (Torralba, 2010, p. 75).

A intervenc¢io em saide é uma intervencdo de relagio humana. Nio é possivel a apro-
ximagdo a um outro — pessoa — sem que esteja presente uma dimenso emocional e re-
lacional. Neste sentido, é essencial que se atenda a uma dimensao emocional e ao trabalho
destas emocdes, quer na relagdo que o profissional tem consigo préprio, quanto com os
membros da equipa e, particularmente, com os pacientes e familiares com quem intervém.

Por sua vez, a espiritualidade é entendida como a necessidade de a pessoa se transcen-
der; a busca do sentido de vida; o processo de desenvolvimento da vida humana. Como
Frankl nos diz, “a mais importante tarefa de qualquer pessoa é descobrir sentido para a sua
vida” (Frankl, 2012, p. 10), considerando trés possiveis fontes de sentido, nomeadamente, o
trabalho, o amor e a coragem em tempos dificeis (cf. Frankl, 2012).

Contudo, quando falamos de espiritualidade, “precisamos de fazer um exercicio de desa-
pego daquilo que pensamos que sabemos a respeito desse assunto” (Arantes, 2019, p. 135),
porque, de alguma forma, “somos deficientes em algum sentido” (Albom, 1997, p. 1006). A
espiritualidade tem como funcio entrar em contacto comigo (cf. Canda, 1999; Machado,
2008; Griin, 2005; Rego, 2007; Duarte, 2017) e com uma dimens3o transcendental que
pode ou nio ter ligacdo a uma componente religiosa. Nao estd vinculada a uma religido ou
fé, mas “é uma maneira de ver o universo dos acontecimentos numa nova perspetiva, ou-
trora reduzida a uma visdo tecnicista, em que uma abertura para a reflexao sobre questdes
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essenciais e existenciais passa a ocorrer. A dimensao da espiritualidade diz respeito a um
plano metafisico que ndo se limita a qualquer tipo de crenca ou prdtica religiosa” (Regi-
nato et al., p. 240). A espiritualidade é a dimens3o dinamica e intrinseca da humanidade,
através da qual as pessoas procuram um significado, um propésito e experimentam uma
relacdo consigo préprias, com a familia, com os outros, com a comunidade, com a natureza,
com o significativo e com o sagrado, expressando-se através das crencas, dos valores, das
tradigoes e das praticas (cf. Nolan, 2011; Puchalski, 2014).

A literacia espiritual é essencial para se entender o mundo e os territérios onde os pro-
fissionais atuam. As questdes da morte, do sofrimento, da finitude, do sentido de vida, s3o
trazidas para os contextos dos Cuidados Paliativos. Mais ou menos explicitos nos didlogos,
estes conceitos, integrados numa realidade de auséncia de satide, tornam-se mais presentes
e questionados. Dai que “a espiritualidade e crencas culturais e suas préticas deverdo ser
incorporadas dentro do contexto dos cuidados dos pacientes em uma variedade de situa-
¢oes clinicas jd na formacao académica” (ibidem, p. 239). Isto para que possamos cuidar e
“libertar-nos dos nossos preconceitos” (Arantes, 2019, p. 145).

Neste sentido, e atendendo ao desenvolvimento de formag¢io em Cuidados Paliativos
para o exercicio profissional na drea da satde, foi definido no Plano Estratégico de Desen-
volvimento dos Cuidados Paliativos, do biénio 2021-2022 (CNCP, 2021), com objetivos e
metas a atingir, e dando resposta as lacunas existentes desta drea.

No plano, no eixo prioritdrio II, referente 3 formacdo dos profissionais, foi definido
como objetivo, quanto a formagdo pré-graduada, “a inclusdo de contetdos de Cuidados
Paliativos nos cursos pré-graduados na drea da saude” (CNCP, p. 30), definindo como me-
tas (1) “monitorizar a taxa de inclusdo dos contetiddos de Cuidados Paliativos nos cursos
pré-graduados e reunir com as ordens profissionais e entidades do ensino superior”, bem
como que (2) “o ensino em Cuidados Paliativos deve ser iniciado na formagao pré-graduada
de medicina, farmdcia, enfermagem, servico social e psicologia. Além disso, os contetdos
devem integrar temas gerais sobre principios bdsicos dos Cuidados Paliativos, controlo de
sintomas, comunicagdo, familia e trabalho em equipa” (ibidem).

Quanto a formagao pés-graduada, no mesmo eixo prioritdrio II, reconhece-se os diver-
sos niveis de complexidade das interven¢des em Cuidados Paliativos, sendo “fundamental
desenvolver competéncias técnicas para o exercicio da atividade”. Neste sentido, é definido
um mapa conceptual que integra trés niveis de tipologias de formagdo em Cuidados Palia-
tivos e designa as dreas de conhecimento fundamentais para o dominio das intervengdes!™
(ibidem, pp. 31-34).

Atendendo aos objetivos deste plano, procurou-se recolher informagao sobre formagao
pbs-graduada em Cuidados Paliativos em Portugal para se aferir da oferta formativa, assim
como apontar as possibilidades de melhoria nos programas de formagao.

1. Nivel 1 (bdsica): proporcionar aos profissionais de satide em todos os niveis de cuidados, formacdo basica em Cui-
dados Paliativos. Nivel 2 (intermédia): proporcionar formagdo em Cuidados Paliativos aos profissionais de saide
que acompanham uma grande propor¢do de pessoas com necessidades paliativas. Nivel 3 (avancada): estimular a
criagdo de programas de formagao especificos para os diversos profissionais de satide que integram as equipas de
Cuidados Paliativos. (...) E fundamental levantar as necessidades formativas especificas de cada grupo profissional
e trabalhar na criagdo destes programas formativos.

44



LITERACIA EMOCIONAL E ESPIRITUAL EM CUIDADOS PALIATIVOS

2. Metodologia

O objeto de estudo da investiga¢do orientou-nos para um estudo qualitativo. O método
qualitativo ajuda a descrever e interpretar os dados obtidos, gerando informag¢des mais
especificas, mantendo os testemunhos dos participantes e procurando compreender um
fenémeno no seu ambiente natural. Isto porque o objeto de estudo da investigacdo ndo se
centra nos comportamentos, mas na compreensio de intenc¢des e situagdes, ou seja, tra-
ta-se de descobrir significados nas a¢des individuais e nas intera¢des sociais, a partir dos
atores intervenientes no processo (Coutinho, 2011, p. 26).

Desta forma, as metodologias utilizadas foram a andlise documental dos Planos Cur-
riculares de Cuidados Paliativos, e as entrevistas exploratdrias e posterior andlise de con-
teudo.

A anilise documental permite selecionar, tratar e interpretar a informagao, procurando
acrescentar detalhes a pesquisa. Extraindo os dados informativos de um documento origi-
nal, atendendo as questdes de interesse, procura expressar o contetido de forma abreviada
(cf. Gongalves, 2021).

A pesquisa foi efetuada por etapas de escolha e recolha de documentos para posterior
andlise. A andlise dos planos curriculares da oferta formativa em Cuidados Paliativos, as-
sim como a aplica¢do da entrevista, foi realizada entre maio e setembro de 2022.

Para proceder 2 andlise documental, num primeiro momento, foi realizada pesquisa e
revisdo sobre a oferta formativa pés-graduada em Cuidados Paliativos em Portugal, anali-
sando os planos curriculares de cada formagao.

Num segundo momento, procedeu-se as entrevistas exploratérias, que inclufram como
populagdo-alvo os profissionais de satde que trabalham em Cuidados Paliativos.

O guido da entrevista foi organizado em duas partes: (1) dados sociodemograficos e (2)
questdes abertas sobre a literacia emocional e profissionais dos profissionais de Cuidados
Paliativos, procedendo-se a pesquisa e elaborac¢o do guido entre maio e junho de 2022.

Na primeira parte, sobre os dados sociodemogrificos, foram respondidas questdes
como: idade, género, profissio, estado civil, drea de residéncia. Enquanto nas questdes aber-
tas sobre literacia emocional e espiritual dos profissionais de satide foram respondidas as
seguintes questoes:

1. Na sua formagao de base ou outras formacoes, teve contetidos relacionados
com a inteligéncia emocional, inteligéncia espiritual ou espiritualidade?

2. A dimensdo emocional e/ou espiritual estd presente no seu quotidiano la-
boral? Pode dar-nos algum exemplo dessa presenca?

3. Em que medida estas dimensdes ajudam na relag3o consigo, com os uten-
tes, com a familia destes e com os colegas?

4. E essencial a literacia emocional e espiritual no trabalho em Cuidados Pa-
liativos? Diga-nos as razdes da sua resposta.
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Para que n3o houvesse duvidas sobre a defini¢ao dos conceitos utilizados na investiga-
¢do, juntamente com o guido, foi enviada uma lista com a defini¢do de conceitos, como:
literacial?, espiritualidadel?, inteligéncia emocionalle inteligéncia espirituallsl.

Para a realiza¢do das entrevistas exploratérias teve-se em considera¢io os principios éti-
cos préprios da investiga¢do com seres humanos, sendo disponibilizada aos participantes a
apresentac¢ao do estudo, com os objetivos e metodologia da investigac¢do, juntamente com o
formuldrio de consentimento informado, esclarecendo davidas e garantido o anonimato. A
recolha de entrevistas decorreu entre os meses de julho e setembro de 2022.

O contacto e o conhecimento dos participantes foram determinantes na selecio da
amostra, tendo-se recorrido a amostragem intencional, para que os participantes escolhi-
dos pudessem contar uma vivéncia mais fidedigna, sendo capazes de adequarem um dis-
curso articulado da sua experiéncia.

Procedeu-se a andlise de contetido sobre as questdes abertas do guido, ap6s a recolha
das entrevistas. A andlise de contetido “é uma técnica que consiste em avaliar de forma sis-
temdtica um corpo de texto” (Coutinho, 2011, p. 193), onde, através da sele¢do de palavras/
temas importantes para a investiga¢do, podemos comparar e quantificar, obtendo dessa
forma resultados contdbeis. Isto, considerando as ideias-chave do discurso dos entrevis-
tados e produzindo interpretagdes através da agregagdo de significados (cf. Bardin, 2018).

3. Amostra, Resultados e Discussado

3.1 Planos Curriculares em Cuidados Paliativos

A pesquisa e revisdo sobre a oferta formativa pds-graduada em Cuidados Paliativos em
Portugal, levou-nos a analisar os planos curriculares de vdrias entidades, tanto privadas
como publicas, e verificar que esta se distribui por formagao especializada, pés-graduagio,
mestrado e doutoramentol®l.

2. Pretende-se com este novo conceito estabelecer a posicao de cada pessoa num processo continuo de competén-
cias que passa, também, pelas exigéncias sociais, profissionais e pessoais com que cada um se confronta na sua
vida corrente. A literacia, como capacidade de aprender e interpretar a realidade condiciona todo o nosso dia a dia
(Fonte: http://www4.fe.uc.pt/fontes/trabalhos/2008028.pdf).

3. Necessidade de se transcender; busca do sentido de vida; processo de desenvolvimento da vida humana, Tem como
fungdo entrar em contacto comigo (cf. Canda, 1999; Machado, 2008; Griin, 2005; Rego 2007; Duarte, 2017).

4. Capacidade para (1) reconhecer e (2) controlar as préprias emogdes, para se (3) automotivar — através da mobiliza-
¢3o de recursos emocionais — e para se relacionar com os outros com (4) empatia e (5) discernimento. Gardner in-
tegra as 3 primeiras capacidades no seu conceito de inteligéncia intrapessoal e as 2 dltimas inteligéncia interpessoal
(cf. Gardner 1995,); por seu turno, em obra posterior, Goleman designou a inteligéncia interpessoal por inteligéncia
social (cf. Goleman, 1999).

5. Capacidade para enquadrar as perce¢des e as praticas num dado contexto com significado amplificado e num
quadro de valores, permitindo um pensamento mais criativo, intuitivo e capaz de ultrapassar padrdes cognitivos
vigentes (cf. Zohar e Marshall, 2004; Torralba, 2011).

6. Distribuicdo de formagdo pés-graduada atendendo a inclusdo de contelidos sobre inteligéncia emocional e inteli-
géncia espiritual: Zona Norte: Faculdade de Medicina da Universidade do Porto: Mestrado em Cuidados Paliativos
(UC Relagdes Interpessoais em Cuidados Paliativos/UC Sofrimento, Luto e Qualidade de Vida/UC Etica e Espiritua-
lidade em Fim de Vida); Doutoramento em Cuidados Paliativos (UC Cuidados Continuados em Doentes Terminais/
UC Etica em Cuidados Paliativos/Qualidade de Vida e Aconselhamento Psicolégico); Escola Superior de Satide Santa
Maria, Porto — Pés-Graduagdo em Cuidados Paliativos (UC Espiritualidade em Cuidados Paliativos); Escola Supe-
rior de Enfermagem do Porto — Pés-Graduagdo em Enfermagem de Cuidados Paliativos (UC Processos de Perda e
Luto em Situagdo Paliativa); CESPU — Pés-Graduagdo em Cuidados Paliativos e Continuados (UC Mindfulness nos
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A maioria das ofertas formativas tem atribui¢do de grau académico, havendo algumas
formacdes especializadas sem atribuicdo. Verificamos uma maior oferta formativa na zona
norte do pafs, tendo mesmo o tnico doutoramento em Cuidados Paliativos. A nivel nacio-
nal existem 4 mestrados.

As unidades curriculares, ainda que o estudo careca de uma andlise aprofundada de
cada uma, apontam para uma maior incidéncia da espiritualidade no plano curricular das
formagdes, do que na dimensdo emocional.

3.2. Entrevistas Exploratérias

Ao realizar esta investigacdo, um dos objetivos foi aferir a perce¢do dos profissionais so-
bre a inclusdo destas dimensdes na formagdo. Como tal, foram realizadas 11 entrevistas
a profissionais de satide que trabalham em equipas de Cuidados Paliativos: 3 médicos, 2
assistentes sociais, 2 enfermeiros, 1 psicélogo, 1 fisioterapeuta, 1 nutricionista, 1 auxiliar de
acao médica, com idades compreendidas entre os 25 e os 65 anos, com uma média entre os
40 e 65 anos. As respostas obtidas, quanto a zona de residéncia, estdo distribuidas por: 6
zona Norte; 1 zona Centro e 4 zona Sul.

A realiza¢do das questoes abertas sobre literacia emocional e espiritual dos profissionais
de sauide ajudou a corroborar as questdes que surgiram. Dessa forma, apresentamos os
resultados e a discussao dos mesmos, sem esquecer o recurso a segmentos de discurso da
amostra nas expressdes que consideramos mais importantes.

Sobre ter obtido formagao em inteligéncia emocional, inteligéncia espiritual e espiritua-
lidade, a maioria dos inquiridos afirmou ter obtido:

Alguns contetdos tedricos sobre inteligéncia emocional, poucos, mas suficientes
para perceber a importincia da mesma.

Espiritualidade, sim. Apesar de ter sido numa perspetiva mais religiosa, enqua-
drada em temas como a Doutrina Social da Igreja, permitiu ter no¢do da impor-
tincia desta drea na intervencdo do Servigo Social e, também, discutir sobre a
inteligéncia emocional e espiritual.

Os profissionais de satide que indicaram nio terem obtido formacgio foram: nutricio-
nista, médica, fisioterapeuta, auxiliar de a¢do médica.

Cuidados Continuados e Paliativos); Escola Superior de Satide Jean Piaget, VNG — Pés-Graduagao em Cuidados
Paliativos e Continuados (UC Comunicagdo e Relagdo de Ajuda/UC Cuidar no Final de Vida); Cognos — Formagao
Avancada Pés-Universitdria em Cuidados Continuados e Paliativos (Médulo: Relagdo terapéutica e comunicagao/
Médulo: Assisténcia social e psicoldgica nos cuidados continuados integrados); CRIAP — Formagdo Avancada em
Cuidados Continuados e Cuidados Paliativos (Médulo: Comunicacdo e Trabalho em Equipa/Mdédulo: O processo
de luto nos cuidados continuados e nos Cuidados Paliativos). Zona Centro: Universidade de Coimbra, Faculdade
de Medicina — Mestrado em Cuidado Paliativos (UC Cuidados Continuados e Paliativos); Instituto Politécnico
de Castelo Branco, Escola Superior de Satide Dr. Lopes Dias — Mestrado em Cuidados Paliativos (UC Cuidados
Paliativos); Instituto Politécnico de Viseu — Pés-Graduagdo em Cuidados Paliativos e Fim de Vida (Médulo: Comu-
nicagdo Pessoal e Interpessoal). Zona Sul: Faculdade de Medicina da ULisboa — Mestrado em Cuidados Paliati-
vos; ISCSP-ULisboa — Curso de Formacao Especializada Inteligéncia Emocional, Inteligéncia Espiritual e Cuidados
Paliativos (Médulo sobre inteligéncia emocional e inteligéncia espiritual); UCP, Lisboa — Mestrado em Cuidados
Paliativos (UC sobre cuidados sociais, espirituais e religiosos, dignidade e sofrimento); INSPSIC — Especializagdo
Avancada Pés-Universitdria em intervencdo clinica em Cuidados Paliativos (Médulo 7 — Espiritualidade e Cuidados
Paliativos); Instituto Politécnico de Beja — Pés-Graduagdo em Cuidados Paliativos. Ilhas: Madeira — Escola Supe-
rior de Satide Norte — Cruz Vermelha Portuguesa — Pés-Graduagdo em Cuidados Paliativos (UC As Competéncias
dos Profissionais em Cuidados Paliativos); Acores — sem formagdo pds-graduada.
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Quanto a dimensio emocional e/ou espiritual estar presente no quotidiano laboral, os
profissionais indicaram ambas fazerem parte do quotidiano:

A dimensao emocional e a espiritual fazem parte do ser humano. Como médica
nio posso apenas abordar a parte fisica, mas o SER no seu todo pelo que estas
componentes so inerentes a minha forma de cuidar.

Em que ambas estdo interligadas,

a dimens3o espiritual e a sua avaliagdo, é de extrema importincia, a par da dimen-
sdo fisica, social e emocional. Estdo interligadas. Exemplos: faz parte integrante
do diagnéstico social; sdo aplicadas escalas de avaliacdo sobre a espiritualidade.

Refletindo diariamente sobre essa presencga,

a dimensao emocional estd presente em tudo, uma vez que comunicar gera emo-
¢oes. A espiritualidade é o que dd sentido a tudo o que fago. Essa reflexdo didria
¢ imprescindivel para mim.

Como profissionais, procuram intervir atendendo ao outro, ao seu bem-estar,

sempre que procuro definir um plano de interveng¢ao adaptado a pessoa, vou ao
encontro do seu bem-estar emocional, mas muitas vezes, também, a procura de
respostas espirituais (estando mais habilitado para realizar determinada tarefa,
poderd sentir uma maior realiza¢do e encontrar um sentido para a vida nesta
nova fase).

Manifestando aten¢do pelo plano emocional e espiritual,

o facto de estar atento as emogdes expressas (...) dizem muito quanto ao estado
da pessoa. Na drea dos CP (e nas outras também...) o estabelecimento de uma
relagdo de confianca é fundamental e a dimens3o emocional é um bom indica-
dor. Se hd uma relagio de confianca, o caminho estd aberto para uma relagdo
terapéutica efetiva. Do mesmo modo, a manifesta¢do de abertura para explorar a
drea espiritual jd foi fundamental para o inicio de um processo de autoapazigua-
mento, aceitagdo e perddo.

Estando presente na intervengao terapéutica,

intervencdes psicolégicas do foro humanista-existencial / terapia da dignidade e
gestdo das emogdes com os doentes, crengas e presenca de sentimentos/sintoma-
tologia de desmoraliza¢do nos doentes.

Os profissionais de satde indicaram que as dimensdes emocionais e espirituais ajudam
na relacdo com eles mesmos, na relagdo com os utentes e respetivas familias e colegas,

primeiro comigo, numa reflexdo permanente de quem sou, qual o sentido da
minha vida, onde estou e para onde quero ir. Depois obviamente na rela¢io com
a pessoa de quem cuida e da sua familia, no mesmo percurso de reflexdo. E na
relacdo com a equipa sabendo que cada um de nés é um Ser com diferentes
dimensdes e que é fundamental estarmos atentos a cada uma delas e cuidarmo-

-nos. No fundo trazer a presenca compassiva para a propria equipa.
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Indicando que as dimensdes nao podem ser separadas atendendo ao bem-estar profis-

sional, que

¢ essencial e s6 se consegue através de uma conexdo positiva e sauddvel entre nés
préprios e o outro. S6 um profissional com inteligéncia emocional, espiritual e
social, tem competéncia para lidar com o outro de uma forma empitica e, con-
sequentemente, ter capacidade para ajudar o outro - utentes/familias e também
os seus colegas.

As dimensdes permitem manter o equilibrio,

se eu me sentir equilibrada emocionalmente e espiritualmente, com uma no-
¢3o de “dever cumprido, e bem cumprido”, considero que por consequéncia me
vou sentir mais tolerante e com maior capacidade de compreender o outro, seja
utente, colega ou familia. Acredito por isso que quanto mais profunda for a mi-
nha dimensdo espiritual e o meu bem-estar emocional, maior serd a minha ca-
pacidade de gerir emogdes,

facilitam o processo de ajuda,

ajudar os doentes e familiares na busca de um sentido de vida, novos propésitos e
significados ap6s e durante o processo da doenca e consulta de luto.”, de conexao
“mais empatia com os doentes, mais gratidio com a familia, mais companhei-
rismo com os colegas,

de respeito pela diferenca,

respeitar a integridade do outro, respeitar as diferentes religides, os diferentes
tipos de luto da familia.

As dimensdes ajudam no desenvolvimento de estratégias para o profissional e para o

doente,

para ser capaz de gerir situacdes de sofrimento, diivida, angustia, ansiedade, en-
tre outros por parte do doente, familia e até profissionais de satde, é necessario
desenvolver estratégias para conseguir capacitar o doente e familia a ultrapas-
sar estas situacdes. E importante também fazer a gestdo destas componentes do
ponto de vista do profissional, de forma a manter a sua integridade psicoldgica e
gerir as suas emogoes.

O profissional deve estar conectado e aberto as dimensées na humanizag¢io do seu tra-

balho,

estas dimensdes tém que ser sentidas, vividas e praticadas na primeira pessoa. S6
assim se poderd passar de uma aprendizagem tedrica, por vezes ndo assimilada
no Ser, para a linguagem das emocdes e da espiritualidade, que é muito mais
nio verbal e por tanto, passivel de ser identificada pelo outro.

Os profissionais, quando inquiridos sobre a pertinéncia da literacia emocional e espi-

ritual no trabalho em Cuidados Paliativos, indicaram a necessidade do saber-estar e do

autoconhecimento que estas dimensdes introduzem:

Diria que sé quem tem capacidade para trabalhar com a dimensdo emocional e
espiritual é que tem competéncias para trabalhar em Cuidados Paliativos. Nao
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basta o dominio do saber do conhecimento das diversas dreas e disciplinas cien-
tificas, nao basta saber-fazer, importa muito o saber-estar, ou seja, ter inteligéncia
emocional, espiritual e social. Um profissional sem literacia emocional, espiri-
tual e social, mesmo com conhecimento teérico, nao é nem nunca serd um pro-
fissional competente — por uma simples razio — ndo consegue olhar o doente
de forma integral — como um todo — como uma Pessoa e ndo uma doenga.

Tornando-os melhores humanos e profissionais,

a filosofia dos Cuidados Paliativos tem por base a pessoa nas dimensdes fisica,
social, emocional e espiritual, consequentemente, a literacia nas quatro vertentes
(incluindo a emocional e espiritual) é uma mais valia para a interven¢ao nos Cui-
dados Paliativos, permitindo que melhoremos enquanto pessoas e profissionais.

Sendo imprescindivel na comunicag3o com os doentes e familiares,

¢ fundamental uma vez que a gestdo emocional e da espiritualidade nos doentes
e familiares em Cuidados Paliativos, nomeadamente a dimensao espiritual sendo
uma das vertentes da existéncia humana, central na identidade e na relagio com
os outros, abrangendo sentimentos, significados e propésitos para a existéncia
do ser humanos e ao longo do seu percurso de vida e no final de vida.”, na cria-
¢3o de empatia em situagoes delicadas, “sim, é extremamente importante para
que os profissionais possam ser mais empdticos para com as familias e doentes
terminais e aquando do luto saberem apoiar as familias durante as vérias fases,
considero que também seria importante ajudar os profissionais a lidar com as
proprias emocodes neste servico.

Referindo que, para trabalhar em Cuidados Paliativos, é necessdrio que haja uma litera-
cia comportamental, de aumento de competéncias,

tratando-se de uma literacia comportamental, os planos curriculares deveriam
incluir uma forte componente prética (role play, andlise de casos, etc), para além
da componente tedrica, que infelizmente é a mais difundida.

Sendo a formagdo imprescindivel nesta drea, para além da experiéncia profissional e
pessoal,

a formagdo formal nesta dimensdo ndo considero imprescindivel. Hi pessoas
cuja experiéncia de vida e forma de viver é, por si, um caminho de aprendizagem.
No entanto, a formagao ajuda muito.

Os profissionais entrevistados apontam para a integragdo destas dimensdes e a neces-
sidade de as tornar mais presentes na prdtica profissional. Este estudo/investigacao diri-
ge-nos para a necessidade de aprofundar estes temas, tendo como potenciais propostas a
integragdo, nos planos de formagao das equipas, de médulos especificos sobre estas dimen-
soes, e dirige o olhar para a possibilidade de alargar o estudo a outros e mais profissionais
que atuam em Cuidados Paliativos.
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4. LimitacGes e potencialidades do estudo

Para a sele¢do dos participantes na aplica¢gdo do questiondrio, recorreu-se a amostragem
por conveniéncia, atendendo a disponibilidade dos profissionais de satide de Cuidados Pa-
liativos para colaborar na investigacao.

A divulgacdo do estudo apenas a profissionais selecionados limitou a investiga¢do, n3o
chegando a um ntiimero maior de inquiridos. Como tal, a amostra n3o nos permite extra-
polar os dados para os profissionais de satide de Cuidados Paliativos.

O tema da literacia em saude ainda tem um longo caminho a percorrer. Sendo que
a dimensdo emocional e a espiritual necessitam de maior tempo de formacdo junto dos
profissionais que atuam em Cuidados Paliativos. A formacao orientada para os Cuidados
Paliativos em Portugal ja oferece a possibilidade de atender a estas dimensdes no plano
académico. Contudo, o estudo orienta-nos para a necessidade de aprofundar esta temdtica,
tendo como potenciais propostas a integra¢cdo de médulos especificos sobre estas dimen-
sdes nos planos de formac3o.

A investiga¢cdo mostra-nos a possibilidade de alargar o estudo a outros e mais profissio-
nais que atuam nos Cuidados Paliativos.

Consideracdes finais

A dimens3o emocional e espiritual é parte integrante do ser humano, faz parte da sua es-
séncia e, como tal, precisamos de tempos de formagdo para refletir, investigar e partilhar
com a comunidade cientifica as especificidades destas dimensdes, sendo que a formagao
orientada para os Cuidados Paliativos, a nivel nacional, oferece ji a possibilidade de atender
a estas dimensdes no plano académico.

Porém, precisamos ainda de tempo e formac3o, para passarmos daquele que pode ser
(apenas) um modelo biomédico no cuidar, para atender a multidimensionalidade de cada
pessoa. Pois é certo que, como profissionais, mas sobretudo como pessoa, “a coisa mais
importante na vida é aprender como dar amor, e como deixd-lo entrar” (Albom, 1997, p. 71).

Preparar profissionais para competéncias emocionais e espirituais, a par do rigor téc-
nico, é um compromisso com as geragdes presentes e futuras, melhorando a qualidade de
vida dos destinatirios da intervencdo, o autocuidado profissional, assim como o quadro da
ac3o em saude no seu todo. Muitos profissionais, ainda n3o valorizam que “tdo importante
quanto cuidar do outro é cuidar de si” (Arantes, 20106, p. 41). Muita da formacao é sobre a
doenca e pouco sobre o autocuidado.

Sendo que a humanizag¢io em satde é um imperativo para que cada pessoa viva plena-
mente a sua dignidade para 14 da condig3o fisica em que se possa encontrar, a intervencao
implica atender a um modelo holistico que integre as suas necessidades bioldgicas, psico-
légicas, sociais, relacionais, emocionais e espirituais, tornando-se determinante trabalhar
a literacia emocional dos profissionais de sauide, muito em concreto dos profissionais que
atuam em Cuidados Paliativos.
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RESUMO

Este trabalho decorre de um trabalho de investigacio desenvolvido no &mbito de uma Comuni-
dade de Praticas em Cuidados Paliativos, apresentado nas 1 Jornadas Para uma Humanizagdo
em Cuidados Paliativos, que decorreu no Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas, Uni-
versidade de Lisboa, em outubro de 2022. Os Cuidados Paliativos assumeme-se como uma drea
inovadora de assisténcia no campo da satde e vém ganhando espago nas instituicdes sociais, de
satde e na comunidade. Diferenciam-se da medicina curativa, pois o foco é no cuidado integral
e holistico, através da prevencdo e do controle de sintomas, dor e sofrimento fisico, psiquico,
emocional, social e espiritual das pessoas que vivenciam doencas graves, ameagadoras da vida.
Estes cuidados também se aplicam a familiares, cuidadores e equipa de satde, que sofrem no
decorrer do processo de doenga. A presente investigacdo, de natureza exploratéria, teve como
objetivo dar énfase as experiéncias e narrativas de quem cuida, ou seja, dos cuidadores infor-
mais, no acompanhamento de pessoas com doengas crénicas irreversiveis e em fim de vida.
Foi aplicado um questiondrio a popula¢do em geral, residente em Portugal continental e ilhas,
e maiores de 18 anos, tendo este sido respondido online via Google Forms, diretamente pelos
cuidadores, entre 2 de agosto e 5 de outubro de 2022. Foram obtidas 7o respostas validas. Da
andlise dos resultados, através de uma abordagem quantitativa, constatou-se que a maioria das

O trabalho desenvolvido e apresentado nestas jornadas teve a participagdo de: Ana Catarina Infante, Enfermeira, Hos-
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ISCSP-ULisboa; Graga Duarte, Assistente Social, URAP ACES Baixo Tamega; e Margarida Carmo, Estudante de Servigo
Social, ISCSP-ULisboa.
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respostas foram dadas por cuidadores de nacionalidade portuguesa, do sexo feminino, com
idade média igual ou superior a 54 anos, tendo-se tornado cuidadores de familiares perante
um quadro de doenca grave ou dependéncia. Foi possivel identificar as mais valias de cuidar
de uma pessoa em Cuidados Paliativos, as dificuldades e as necessidades com as quais o cui-
dador informal se depara durante o processo. As vivéncias de cada cuidador e os seus testemu-
nhos mostram-nos que cuidar estd imbuido de condigdes comuns a todos, como os recursos de
satude, acessibilidade a cuidados, apoio de equipas especializadas, mas indicam também que
cuidar é tinico, cada pessoa tem uma experiéncia irrepetivel, transpessoal, que nos remete para
a tomada de consciéncia da impermanéncia da vida e da importincia de se viver plenamente
e em interdependéncia. Tratando-se de um estudo exploratério, este estudo ndo permite tirar
conclusdes extensivas 2 realidade portuguesa, mas sim reforcar a pertinéncia de dar voz aos
cuidadores informais, através de estudos de maior abrangéncia e profundidade.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Cuidados; Cuidadores Informais.

Introducio

A medicina moderna tem feito inimeros progressos e o esfor¢co na diminui¢ao e erradi-
cagdo da dor sdo o apandgio da medicina paliativa ocidental. Cuidar de forma holistica e
compassiva é uma estratégia dos Cuidados Paliativos para suavizar o fim da vida, e trazer
de volta ao espago publico e comunitirio a consciéncia da impermanéncia e transitoriedade
da vida, da interdependéncia da vida e da morte e da finitude de ciclos de vida.

A atencdo as pessoas em fim de vida é algo que sempre esteve presente ao longo de
toda a histéria da humanidade. No entanto, a forma como cada sociedade trata esses pro-
cessos tem sido muito diversa. Os estilos de abordagem variam de acordo com o ambiente
cultural, social, econémico, histérico etc., onde isso acontece. Cada sociedade tem uma
série de crengas e mitos em torno da morte. Em meados do século passado, a preocupag¢io
social de cuidar no processo de morte, em toda a sua complexidade, reconheceu-se como
um fenémeno que requer pessoas treinadas que possam ter um olhar mais amplo sobre
cada uma das dimensoes que influenciam o contexto da morte, designadamente a pessoa
doente e a sua familia. O objetivo tem vindo a ser, sobretudo, garantir o reconhecimento da
necessidade do respeito da dignidade da pessoa doente que estd no fim de vida (Cércer et
al., 2010), sendo igualmente importante um olhar atento a quem dele cuida.

Embora a finitude da vida seja inerente a condi¢do humana, é quase sempre conside-
rada um desafio para os que cuidam e exige competéncias para lidar com os vdrios proces-
sos e dindmicas envolvidas (Ribeirinho & Fundacdo Aga Khan Portugal, 2022). O impacto
emocional do fim da vida pode ser muito intenso, quer para a pessoa que estd em fim de
vida, quer para as suas familias, cuidadores e profissionais que com eles trabalham, ge-
rando nestes, muitas vezes, sentimentos de sobrecarga emocional.

Foi objetivo deste estudo compreender as narrativas de quem cuida de pessoas em Cui-
dados Paliativos, concretamente cuidadores informais, caracterizando-os, em primeiro
lugar, sociodemograficamente (sexo, idade, estado civil, habilita¢des literdrias, nacionali-
dade, profissio). Numa segunda dimensdo, procurdmos perceber quando e em que cir-
cunstincias se tornaram cuidadores; tipo de relagio com a pessoa que cuidam/cuidaram;
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principais necessidades e preocupagdes sentidas pela pessoa de quem cuidam/cuidaram;
se realizaram alguma formagao especifica para cuidar; e se tinham/tiveram alguma rede
de suporte. Na terceira dimensdo deste estudo procurdmos aprofundar os aspetos mais
subjetivos relativos a perce¢do dos cuidadores sobre a experiéncia de cuidar de uma pes-
soa em Cuidados Paliativos. Neste sentido, foi solicitado aos cuidadores que relatassem os
seus sentimentos associados ao ato de cuidar; as dificuldades sentidas neste processo, seu
significado e impacto; as estratégias que utilizaram durante este periodo; o momento mais
significativo na experiéncia de cuidar; e quais foram as aprendizagens mais importantes
desenvolvidas com esta experiéncia.

Este capitulo procura, assim, dar conta do processo que esteve subjacente a esta investi-
gacdo, comecando por apresentar-se uma breve fundamentagao tedrica sobre os seus con-
ceitos fundamentais, seguindo-se a apresentacdo da metodologia, dos resultados e discus-
sdo. Por fim, apresentam-se as limita¢oes e as potencialidades do estudo, e as consideragdes
finais, seguidas das referéncias bibliogréficas.

1. Fundamentacio Tedrica

De acordo com Cavalcante et al. (2018, p. 27), “o processo de cuidar é inerente a pessoa
humana. Precisa-se cuidar e ser cuidado durante o nosso ciclo vital e ao final desse ciclo,
surge a necessidade de um cuidar peculiar, impregnado da valorizag3o do ser e de sua dig-
nidade, se configurando na esséncia do cuidado paliativo”.

Assim, cuidar™implica tanto “uma disposi¢do quanto uma atividade, materializada em
processos que envolvem pelo menos um cuidador e uma pessoa cuidada, ambos com iden-
tidades sociais préprias. E um processo relacional, pois é uma acdo voltada para o outro,
geralmente com o objetivo ultimo de promover o seu bem-estar” (S3o José, 2016, p. 68).

A palavra “paliativo” tem sua origem etimoldgica no termo latino pallium, que sim-
bolicamente representa um manto ou capa. Neste sentido, o conceito de Cuidados Paliati-
vos estd intrinsecamente ligado ao objetivo principal de proporcionar conforto ao doente
(Twycross, 2003).

Segundo a Organiza¢do Mundial de Satde, os Cuidados Paliativos consistem numa

abordagem centrada na melhoria da qualidade de vida da pessoa com doenca
ameagadora da vida (grave/incurdvel, avancada, progressiva com prognéstico li-
mitado) e das suas familias, através da prevencio e alivio do sofrimento, por meio
da identifica¢do precoce, avalia¢do correta e tratamento da dor e outros problemas
de ordem fisica, psicossocial ou espiritual, afirmando a vida e considerando a
morte um processo natural pelo que n3o a adiantam nem a atrasam. Os Cuida-
dos Paliativos oferecem um sistema de suporte para ajudar os doentes a viver
tdo ativamente quanto possivel até 3 morte e para ajudar a famfilia a lidar com as
sucessivas perdas, incluindo o luto. (OMS, 2020)

1. A palavra “cuidar” no diciondrio significa, entre outros, tratar de alguém, garantindo o seu bem-estar, seguranca; to-
mar conta de; garantir a preservacgao de algo; ocupar-se de; responsabilizar-se por; dedicar esforco e tempo (a algo)
com determinado objetivo; prestar atengdo a; reparar; pensar; ponderar; ter interesse por. Assim, cuidar de alguém
doente, em situagdo de dependéncia sera um compromisso de acompanhamento, de presenca, de ndo abandono,
de atengdo e de amor (Porto Editora).
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O percurso do doente e da pessoa que o acompanha é inico e absolutamente individual.
Os cuidados de satide podem oferecer tratamentos curativos, paliativos, de controle de dor,
mas cada pessoa é Unica e a experiéncia da dor e do sofrimento passa por mecanismos
individuais de percegdo, controle e expressdo. O mesmo pode acontecer com quem cuida.
Como refere Arantes (2019),

diante de uma doencga grave e incurdvel, as pessoas entram em sofrimento desde
o diagnéstico. A morte anunciada traz a possibilidade de um encontro veloz com
o sentido da sua vida, mas traz também a angustia de talvez n3o ter tempo su-
ficiente para a tal experiéncia de descobrir esse sentido. Os Cuidados Paliativos
oferecem, entdo, nio apenas a possibilidade de suspender tratamentos conside-
rados futeis, mas a realidade tangivel de ampliagdo da assisténcia oferecida por
uma equipa que pode cuidar dos sofrimentos fisicos, sintomas de progressdo da
doenga ou das sequelas de tratamentos que foram necessdrios no tratamento ou
no controlo da doenga grave e incurdvel. (pp. 53-54)

Diante de uma doenga grave e de caminho inexordvel em dire¢do a morte, a
familia adoece também. O contexto de desintegra¢do ou de fortalecimento dos
lagos afetivos permeia muitas vezes fases dificeis da doenca fisica de um dos
seus membros. A depender do espaco que essa pessoa doente ocupa na familia,
temos momentos de grande fragilidade de todos os que estdo ligados por lagos
afetivos, bons ou maus, faceis ou dificeis, de amor ou de tolerincia, até mesmo
de 6dio. (p. 54)

Em 1990, a Organiza¢do Mundial da Satide (OMS) reconheceu os Cuidados Paliativos
como uma especialidade distinta dedicada ao alivio do sofrimento e melhorar a qualidade
de vida dos doentes com doengas que limitam a vida ou portadores de lesdes graves. A
OMS descreveu os objetivos dos Cuidados Paliativos como prevengido, avaliagio e trata-
mento multidisciplinar dos problemas fisicos, espirituais e psicolégicos. Os Cuidados Pa-
liativos passaram entdo a ser uma entidade estabelecida, separada do hospicio e, por vezes,
administrados juntamente com tratamentos curativos, mas os hospitais foram bastante
lentos na adog¢3o da pratica. Segundo os dados da mesma organiza¢io, a cada ano cerca
de 40 milhdes de pessoas em todo o mundo necessitam de Cuidados Paliativos, contudo,
segundo os dados apresentados, sé6 uma em cada 10 os recebe. Os Cuidados Paliativos s3o
uma parte crucial dos servicos de satide integrados e centrados na pessoa humana. Aliviar
o sofrimento grave relacionado a satde, seja ele fisico, psicolégico, social ou espiritual, é
uma responsabilidade ética global (OMS, 2022).

No contexto portugués, e de acordo com a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.°
52/2012), Cuidados Paliativos definem-se como:

Cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas espe-
cificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situacio em sofrimento
decorrente de doenga incurdvel 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 prevencio e alivio do sofrimento fisico, psicold-
gico, social e espiritual, com base na identificagdo precoce e do tratamento rigo-
roso da dor e outros problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais.
(Lei n.° 52/2012, p. 5I19)

56



NARRATIVAS DE QUEM CUIDA

O principal objetivo dos Cuidados Paliativos é melhorar a qualidade de vida dos doentes,
porém, é importante realcar que os doentes em Cuidados Paliativos ndo estdo necessaria-
mente na fase final e incurdvel da doenga, dado que tratamentos para curar, melhorar ou
impedir a progressao da doenca podem ser feitos no decorrer desse processo. Neste sentido,
os Cuidados Paliativos implicam uma abordagem pluridisciplinar rigorosa e humanizada,
que tem como principal objetivo intervir no sofrimento de pessoas que possuem doengas
graves, avancadas ou irreversiveis, bem como em rela¢do as suas familias, promovendo a
melhoria da qualidade de vida e a dignidade dos doentes (Neto, 2017). Assim, além dos
Cuidados Paliativos serem desenvolvidos por uma equipa interdisciplinar, podem e devem
ser prestados em cooperag¢do com familiares e/ou cuidadores informais.

E, deste modo, importante definir o que se entende por cuidador informal. Na literatura
e no Ambito das politicas publicas, verifica-se que nio existe uma terminologia consensual
e inequivoca para definir o que sdo cuidados e cuidadores informais (Eurocarers, 2020).
Esta falta de consenso pode dificultar “(...) a compreensio do que é o cuidado informal, a
custa de um grupo vulnerdvel com necessidade urgente de reconhecimento. Além disso,
gera barreiras ao t3o necessdrio didlogo sobre o papel dos cuidadores informais na socie-
dade” (Eurocarers, 2020, p. 2). Apesar desta dificuldade de defini¢io, é assumido pelo Eu-
rocarers (2020) que o termo prestador de cuidados informais estd associado aos cuidados
prestados por um conjunto de pessoas, quer tenham ou ndo relagdo de parentesco com a
pessoa cuidada, tais como parentes, conjuges, amigos e outras pessoas. Estes cuidadores
prestam cuidados sem remunerag¢do a uma pessoa que beneficia da sua assisténcia/cuida-
dos.

Em Portugal, os cuidadores informais, familiares, viram reconhecido o seu estatuto
juridico, nomeadamente a funcio de cuidar e a de prestar cuidados, nas leis que definem o
cuidador informal. A Lei n.° 100/2019 do estatuto do cuidador informal associa exclusiva-
mente o cuidador informal ao cuidador familiar, isto é, a alguém que tem uma relagdo de
parentesco com a pessoa cuidada. Nela sio definidos dois tipos de cuidadores: o cuidador
informal principal!? e o cuidador informal ndo principall® (Republica Portuguesa, 2019).
Esta lei n3o considera os cuidadores informais sem relacdo de parentesco com a pessoa
cuidada e, por isso, nio os assume como sujeitos de direitos ao abrigo deste estatuto. Con-
tudo, existem pessoas sem relagio de parentesco, que cuidam de pessoas em situagdo de
dependéncia, e que sdo identificadas na literatura como amigos, vizinhos e voluntdrios
(Eurocarers, 2020; Teixeira et al., 2017).

Em Cuidados Paliativos, o cuidado ao doente é prestado de forma holistica, sendo que
a familia do doente é parte fundamental de todo o processo. Os cuidadores, sendo ou nio
familiares do doente, desempenham um papel essencial no apoio ao doente, acabando
também por ser impactados por essa situa¢do desafiadora. Muitas vezes, quando assumem

2. “O cdnjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao 4.° grau da linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada,
que acompanha e cuida desta de forma permanente, que com ela vive em comunhio de habitacdo e que n3o aufere
qualquer remuneracdo de atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada” (Republica Portu-
guesa, 2019, p. 9).

3. “O cbnjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao 4.° grau da linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada,
que acompanha e cuida desta de forma regular, mas ndo permanente, podendo auferir ou ndo remuneragdo de ati-
vidade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada” (Republica Portuguesa, 2019, p. 9).
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o papel de cuidadores, muitos ndo possuem experiéncia prévia nesse papel. Enquanto cui-
dadores de doentes em fase terminal, “também atravessam um momento exigente e deli-
cado, na medida em que tém de confrontar-se com um processo de doen¢a muitas vezes
complexo, fisica e emocionalmente, desgastante, onde é necessario lidar com sucessivas
perdas do seu ente querido” (Pereira, 2010, p.62).

Durante o processo de cuidar, podem ser vdrios os sentimentos experienciados pelos
familiares de doentes em fim de vida, nomeadamente a tristeza, a cllera, sentimentos de
culpabilidade ou ansiedade. Fruto das diversas alteracdes com que sdo confrontados, bem
como das novas exigéncias e obriga¢des, como, por exemplo, uma nova organizagio do seu
quotidiano ou o assumir de multiplos papéis, os familiares podem passar por momentos
de maior irritabilidade. Paralelamente, “a culpabilidade é quase inerente ao processo de
prestacio de cuidados a uma pessoa em fim de vida”, sendo que pode ser um sentimento
decorrente, por exemplo, de decisdes que os cuidadores tém de tomar referem (Foucauld
& Mongeau, 2004, p. 176-180). Dessa necessidade de tomada de decisdes, bem como do
facto de se tratar de uma situa¢do de perda eminente, também a ansiedade pode ser um
sentimento comum entre cuidadores.

Em relacio aos aspetos positivos associados ao ato de cuidar, na sua pesquisa, Som-
merhalder (2001) identificou vdrios sentimentos experienciados pelos cuidadores, nomea-
damente, o sentimento de crescimento pessoal, o aumento do sentimento de realiza¢io, do
orgulho e da capacidade para enfrentar desafios; um melhor relacionamento interpessoal
(tanto com o doente dependente, como com outras pessoas); o aumento do significado da
vida; bem como sentimentos de prazer, satisfagdo, retribuicao, satisfagao consigo préprio e
bem-estar com a qualidade do cuidado prestado.

2. Metodologia

Com o objetivo de compreender as vivéncias dos cuidadores informais e as suas narrativas,
foi construido um questiondrio com 17 questdes (fechadas, abertas e mistas), que se orga-
nizou em trés partes: (1) dados sociodemogréficos; (2) circunstancias e contexto de cuidado;
(3) e perce¢io dos cuidadores sobre a experiéncia de cuidar.

O questiondrio foi enviado por e-mail e por outros canais digitais para cuidadores de
pessoas em Cuidados Paliativos, através dos contactos profissionais e pessoais dos mem-
bros da Comunidade de Pritica. O questiondrio foi respondido online via Google Forms,
diretamente pelos cuidadores, esteve disponivel durante dois meses, entre 2 de agosto e 5
de outubro de 2022, tendo sido obtidas 770 respostas vélidas.

Foi utilizada uma metodologia quantitativa para analisar a primeira parte do questio-
nério, ou seja, os dados foram recolhidos numa base de dados em Excel e posteriormente
analisados de forma descritiva. As questdes abertas foram analisadas através de um pro-
cesso de andlise de contetido.

De acordo com Bogdan e Biklen (1994), importou nesta pesquisa aferir os significados
atribuidos pelos sujeitos a sua a¢do. Neste estudo, a andlise de contetido incidiu nas men-
sagens explicitas e implicitas, no caso, das respostas dos inquiridos as questdes abertas. As
mensagens s3o construgdes mentais que expressam as representacdes sociais dos inqui-
ridos sobre o objeto em estudo. Neste sentido, as respostas foram sujeitas a um trabalho
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de anélise de contetdo, entendida como conjunto de técnicas de andlise das comunicagdes
que utiliza procedimentos sistemdticos e objetivos de descri¢io do contetido das mensa-
gens, com a intengdo de realizar inferéncias de conhecimentos relativos as causas e antece-
dentes das mensagens e/ou as consequéncias dessas mesmas mensagens (Bardin, 1991).

Em termos éticos, os inquiridos foram informados dos objetivos do estudo, da salva-
guarda do anonimato em rela¢do as informacdes recolhidas, tendo dado o seu consenti-
mento informado na prépria plataforma antes de comegarem o preenchimento do questio-
nério. E também relevante referir que nio foram identificados conflitos de interesses entre
as partes envolvidas, isto é, entre os investigadores e os respondentes.

3. Resultados e discussio

3.1 Dados sociodemogrificos

Participaram no estudo 7o cuidadores. Quanto ao sexo, a maioria dos participantes é do
sexo feminino, 60, e apenas 10 s3o do sexo masculino.

Em relacdo a idade, verifica-se que a maioria dos cuidadores tem mais de 54 anos, re-
presentado 47,1% dos inquiridos, sendo que a faixa etdria dos 45 aos 54 anos também é
bastante representativa, correspondendo a 34,3% dos cuidadores. Por sua vez, 14,3% dos
inquiridos tém entre 35 e 44 anos. Os cuidadores com idades compreendidas entre os 25 e
34 anos integram-se na faixa etdria menos representativa.

No que diz respeito ao estado civil, a maioria dos cuidadores é casado ou vive em unio
de facto, correspondendo a 55,7 % dos inquiridos. Dos restantes cuidadores que responde-
ram ao questiondrio, 20 % sio divorciados e 18,6 % sio vitvos.

Quando inquiridos em rela¢io as habilitacdes literdrias, conclui-se que 44,3 % dos cui-
dadores possuem o ensino superior, seguindo-se os inquiridos com ensino secunddrio,
que correspondem a 41,4 %, e os cuidadores que possuem o ensino bésico, representando
12,9 % do total dos inquiridos.

Em relagdo a nacionalidade, a maioria dos cuidadores que responderam ao questiondrio
sdo portugueses, sendo que também respondeu um cuidador de nacionalidade brasileira e
um de nacionalidade uruguaia.

No seguimento daquilo que foram as respostas em relagio as habilitacdes literdrias,
onde a maioria dos inquiridos respondeu ensino superior, 39,3 % dos inquiridos s3o pro-
fissionais de educagdo e engenharias, e profissionais de satide ou terapias. Por sua vez, os
restantes cuidadores desempenham profissdes com fun¢des administrativas (13,1%), sdo
cuidadores (13,1%), sdo trabalhadores n3o qualificados (8,2%) e desempenham funcdes
relacionadas com cuidados pessoais e similares (6,6 %). Uma percentagem de 8,2% da
amostra desempenha outro tipo de profissdes.

3.2 Circunsténcias e contexto de cuidado

Em rela¢do a quando e em que circunstincia se tornou cuidador, as respostas dividiram-se
em dois grupos, relacionados com a existéncia de uma dependéncia crénica, e com a de-
pendéncia do familiar a quem é prestado cuidado. No plano das respostas relacionadas com
a dependéncia por doenga crénica, 28,6 % dos cuidadores referem que a dependéncia estd
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relacionada com deméncia. Por sua vez, 19 % referem situa¢des de paralisia cerebral, igual
percentagem refere a dependéncia decorrente de acidente vascular cerebral; 14,4 % referem
dependéncia relacionada doenca oncolégica; e 4,3% apontam a dependéncia decorrente
de diagnésticos de esclerose lateral amiotréfica. Uma percentagem de 14,3 % da amostra
optou por nio apontar a causa da dependéncia.

No que diz respeito as circunstincias relacionadas com a dependéncia do familiar, a
maioria dos cuidadores, 55,9 %, apontam a maior dependéncia ou o envelhecimento como
principal motivo para assumirem o papel de cuidador. Em relacdo a restante amostra,
23,5 % referem circunstancias de doenca nao especificada, situacdes decorrentes de aciden-
tes (11,8 %) ou de cirurgias (8,8 %).

No que concerne 2 relagdo com a pessoa que cuida/cuidou, verifica-se que a totalidade
dos inquiridos s3o familiares. Quanto a residéncia com a pessoa de quem cuida/cuidou, 47
cuidadores coabitam com a pessoa cuidada, 18 n3o coabitam com a pessoa cuidada, sendo
que apenas 5 inquiridos afirmam residir ocasionalmente com a pessoa cuidada.

Relativamente as principais necessidades ou preocupacgdes sentidas pela pessoa que
cuida ou cuidou, verifica-se que a maioria dos inquiridos, cerca de 32,9 %, sentiu como
maiores dificuldades o apoio com cuidados bdsicos tais como higiene e alimentagdo, se-
guindo-se logo em seguida, 29,4 %, com questdes de mobilidade e 27,1 % com dificuldades
em apoio médico e acompanhamento de consultas. Cerca de 5,5% referiu que sente ou
sentiu dificuldades de sociabiliza¢3o e, por altimo, cerca de 3,5% respondeu que sentiu
falta de apoio emocional.

Em relag¢do ao facto de terem ou n3o formagao especifica, os dados recolhidos mostram
que cerca de 82,9 % tém essa formagio e cerca de 17,1 % nio a possuem, sendo que, do total
dos inquiridos, cerca 61% dos cuidadores sentiu necessidade de formag3o.

No seguimento daquilo que foram as respostas a pergunta se tiveram ou tém alguma
rede de suporte durante o processo de cuidar, cerca de 49 % respondeu que nio, e 21%
respondeu que sim.

Sobre os meios utilizados para apoiar no processo de cuidar, constata-se que a maioria
recorreu a familia e amigos. Logo a seguir, e por ordem decrescente, recorreram ao apoio
de técnicos profissionais de satide, seguindo-se, com pouca margem de diferenca, ao apoio
da Santa Casa da Misericérdia e de apoio domicilidrio, seguido do apoio de associagdes e,
logo a seguir, ao apoio dos Centros de Saude. Finalmente, e também com pouca margem
de diferenca, e também por ordem decrescente, ao apoio formativo, ao apoio dos Centros de
Dia e, finalmente, uma minoria recorreu ao apoio de empregadas domésticas.

3.3 Percecao dos cuidadores sobre a experiéncia de cuidar.

A pergunta sobre como qualifica a experiéncia de cuidar, cerca de 34,8 % considera que foi
positiva, cerca de 30,4 % mostrou-se neutral, considerando que nio foi positiva, nem nega-
tiva. Em seguida, cerca de 18,8 % considera que foi ou é uma experiéncia muito positiva e,
finalmente, e por ordem decrescente, que foi ou é negativa, ou muito negativa.

De facto, cuidar envolve esforco mental, fisico, psicolégico e emocional e prestar cui-
dados transforma-se, frequentemente, numa tarefa dificil e complexa, podendo gerar sen-
timentos de angustia, inseguranca e desinimo no cuidador (Ribeirinho, 2016). E funda-
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mental reconhecer que a rela¢do de cuidados se baseia na interdependéncia/reciprocidade
e que pode ser tanto negativa quanto positiva (Sao José, 2016). Neste sentido, hd cuidadores
que se sentem impotentes perante o sofrimento da pessoa cuidada, enquanto outros se
apercebem que podem ser uteis no minimizar do sofrimento e, simultaneamente, no mi-
nimizar do seu préprio sofrimento (Cunha, Freitas & Oliveira, 2011).

A pergunta sobre como se sentiu ou sente, e 0s sentimentos que experienciou ou experiéncia
associados ao ato de cuidar, os sentimentos negativos relatados foram de cansaco fisico e
psicolégico, e de um processo demolidor, com sentimentos de impoténcia, desgaste e so-
brecarga, ansiedade, medo e preocupagdo, anulagdo e duvidas, bem como desmotivagao de
nio saber como agir. Houve também experiéncias de esgotamento/burnout, com sintomas
de dificuldade em dormir, tristeza e depressio, bem como sentimentos de frustragio em
nio conseguir assumir o papel de cuidador como se desejava.

Neste sentido, foram recolhidos testemunhos que referiram que sentiram a sua “vida

», « », «

profissional hipotecada, vida pessoal anulada”; “estado de cansago permanente”; “comple-
tamente sozinha no processo de tomar decisdes”; “alternativas muito caras ou se nio caras,
insuficientes”; “ter de escolher entre o bem-estar dessa pessoa e o meu préprio”. Além
disso, foram referidos sentimentos como: “preocupagdes, frustragdes, esgotamento”.

Em relag3o a estes sentimentos relacionados com a tristeza, a angustia, desinimo e de-
pressdo, foram recolhidas respostas como: “senti uma angustia tdo grande como se ficasse
sem chio”, “a sensa¢io de impoténcia perante esta doenca é do pior que ha!”.

Estes testemunhos corroboram o que foi referido anteriormente, ou seja, que os cuida-
dores informais de pessoas em situagdes de doengas graves ou terminais e em Cuidados
Paliativos veem a sua vida afetada, tal como os doentes. Contudo, o papel desses cuidadores
e as suas necessidades s3o frequentemente ignoradas ou passam despercebidas quer pelos
profissionais de saude quer pela rede comunitdria, como é revelado pela seguinte fala de
uma respondente:

A nossa vida estava estabilizada, estava tudo a correr bem, e de repente sem
que nada o fizesse prever o pior diagndstico aconteceu. Tive que ir ao psiquiatra
porque ndo estava a conseguir lidar com a situagdo, tinha vontade de desistir de
tudo. Na altura do diagnéstico do meu marido nunca ninguém me perguntou
como eu estava, s6 muito mais tarde e depois de eu pedir apoio psicolégico para
ele é que se lembraram de mim.

Neste processo, o sofrimento emocional € intenso, para o doente e para a famf{lia/ cuida-
dores. Uma vez que cuidar de alguém muito doente ou que estd a morrer envolve elevado
desgaste fisico e emocional, algumas pessoas encaram o cuidar com muito sacrificio, pois
implica um enorme investimento de tempo e de recursos pessoais, emocionais, espirituais,
sociais e financeiros. Outros encaram o cuidar como uma béngdo, uma experiéncia tnica,
de transformacao e de amor, como relatado por estas respondentes: “para mim cuidar da
minha miezinha, foi o melhor que me aconteceu na vida, nasci para cuidar”; ou “foi triste
a separag¢io, mas o processo foi muito bonito”.

Outros sentimentos positivos experienciados foram os de utilidade, for¢a e o facto desta
experiéncia de cuidar ter ajudado a dar mais valor a vida, como também a descoberta de ter
nascido para cuidar, sendo, no geral, um processo positivo.
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No que concerne as dificuldades sentidas pelos cuidadores, nomeadamente em relag¢do
ao seu significado e impacto, foram referidas dificuldades ao nivel da prestagao de cuida-
dos, da relagio com a pessoa cuidada, dificuldades econémicas, dificuldades relacionadas
com a conciliagdo da vida pessoal/familiar/profissional, bem como dificuldades relaciona-
das com os profissionais, com as institui¢des ou com os apoios. Além disso, foram também
relatadas dificuldades que se prendem com ter de encarar o futuro.

Em relagdo a falta de preparacdo/formacio para prestar cuidados, os familiares referem
que se depararam com questdes como: “Direitos sociais? Quais? Onde procurar informa-
¢3o? A quem pedir ajuda?”. Numa outra perspetiva, um outro familiar relatou: “o querer fa-
zer o melhor que sei e consigo sozinha, mas depois existe o medo de ndo conseguir estar a
altura das suas necessidades por causa do cansaco fisico e psicolégico, mas sei que vai che-
gar a uma altura que eu ndo vou conseguir tratar dele sozinha e isso deixa-me angustiada”.

As dificuldades em relagdo a falta de preparagio/formagio para prestar cuidados refle-
tem-se em gestos muito concretos como os cuidados de higiene e conforto, a necessidade
de prestar cuidados mais especificos, como por exemplo transferéncias e mobilizaces de
doentes acamados, o que também pode implicar dificuldades ao nivel das condi¢oes habi-
tacionais desadequadas para a prestacido de cuidados.

No que diz respeito as dificuldades relacionadas com o futuro, surgem testemunhos
que referem, entre outros, o receio de ficar doente — “o meu maior receio é que me surja
algum problema de satide que me impeca de cuidar do meu pai” — ou preocupagoes rela-
cionadas com a sua prépria morte - “a minha preocupagio é a minha morte”.

Como refere Azevedo (2010), é natural que as pessoas que passam por estes processos
aumentem a consciéncia da sua prépria finitude. No confronto com este tema dificil e
complexo, é natural que muitos cuidadores se sintam despreparados para lidar com as
questdes da finitude, tendo frequentemente a visdo de que morte é sinénimo de fracasso e
impoténcia (Kovics, 2008; Percival & Johnson, 2013). Ndo obstante, pensar na morte pode
conduzir o cuidador a autorreflexdo, e nao necessariamente 2 tristeza ou a uma atitude de
evitamento.

Quando questionados em relagio ao que foram as estratégias utilizadas para ajudar no
papel de cuidador, os familiares referiram estratégias relacionadas com o préprio ato de
cuidar, estratégias relacionadas com a familia/amigos, com o autocuidado e também estra-
tégias relacionadas com o apoio profissional ou institucional, entre outras.

No que diz respeito as estratégias relacionadas com a prestagdo de cuidados, alguns
familiares recorreram a formacdo que lhes desse mais competéncias, por exemplo, sobre
posicionamento e transferéncias, ou informagdes que os pudessem ajudar a compreen-
der melhor a doenca da pessoa cuidada. Também recorreram a estratégias mais praticas,
como a separa¢io da medicagdo com antecedéncia, a adapta¢do do domicilio, ou a aquisic¢do
de produtos que pudessem facilitar a prestagdo de cuidados, como as ajudas técnicas. Foi
ainda referida a necessidade que sentiram em estimular a pessoa cuidada, ou conversar
com ela sobre o processo que estdo a viver.

A comunicag¢io assume uma relevincia crucial nos cuidados em fim de vida enquanto
fator promotor da qualidade de vida da pessoa doente, podendo reduzir o seu grau de ansie-
dade e permitindo ao doente e 2 restante famf{lia e/ou outros cuidadores participarem nos
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cuidados e nas decisdes. Atua também como fator protetor em relagdo ao desenvolvimento
de processos de luto patolégico nos familiares/cuidadores. E, desta forma, imprescindivel
que os cuidadores estejam atentos as necessidades de comunicagio da pessoa cuidada e
da (restante) familia, adotando uma atitude de presenca, acolhimento e compaixdo, tendo
sempre presente que este momento é Unico para cada pessoa/familia (Ribeirinho & Fun-
dag¢io Aga Khan Portugal, 2022).

No que concerne ao recurso da familia e amigos, referem que a estratégia passou por
solicitar mais apoio a estes elementos, planeando também com eles a gestdo dos cuidados.
Foi também referido o recurso a redes de vizinhanga. Como foi referido numa resposta, “a
estratégia foi, primeiro, aceitar a doenga da minha mae e me conformar. Segundo, aceitar
0 apoio e a ajuda daqueles que rodeiam, o meu marido e as minhas filhas ajudam sempre
que possivel nos cuidados. Sem eles nio sei se teria sido possivel”.

E importante ter em considera¢do que as altera¢des que vao surgindo na organizacio e
funcionamento da familia dependem da personalidade dos membros e das circunstancias
do ambiente familiar, tipo de rela¢des, reacdes do doente e da familia, perdas anteriores e
apoio existente por parte da comunidade e rede de suporte (servigos, institui¢des, grupos
de apoio, vizinhos, amigos, etc.). Estas altera¢des podem mesmo agravar conflitos preexis-
tentes (por exemplo elementos que jd tinham anteriormente problemas de comunicagao,
com as quais existiam tensdes, etc.), o que deve ser evitado, tendo em conta a fase especial-
mente intensa em termos emocionais que se vive (Fonseca, 2008).

Em relacio as estratégias relacionadas com o autocuidado, os inquiridos referiram o
recurso a vdrias praticas como o Reiki, o Mindfulness, bem como técnicas de respiragdo e
pensamentos positivos e de aceitagdo da situa¢do que estavam a experienciar. As estraté-
gias passaram também pelo desenvolvimento da espiritualidade, uma gestdo de tempo
mais ajustada, ou encontrar mais tempo para si mesmo, para hobbies ou praticar desporto.
Neste sentido, foram referidos testemunhos como: “Lia a Biblia” ou “Safa para apanhar ar”.

Neste contexto de Cuidados Paliativos, o cuidador atravessa uma série de obstdculos e
dificuldades ao longo do processo de doenca da pessoa cuidada, durante o qual surge a ne-
cessidade de apoiar, ouvir, confortar, prestar cuidados, ser elo de ligacdo com a familia/com
outros elementos da famfilia, servicos, etc., por vezes sofrendo, mas sempre sendo suporte
para a pessoa que sofre (Campos, 2013).

“O sofrimento de quem morre pode ser minorado pelos que cuidam, simplesmente
pelo olhar, pela forma de estar, pelo toque pleno de respeito e ternura. O processo de morte
nio se pode estagnar no tempo... é uma passagem obrigatdria por isso cuidar de alguém
que parte é ajudd-lo nessa travessia, acompanhando-o até ao umbral da porta, sabendo
dizer-lhe adeus” (Gomes, 2010, p.7-8). Contudo, é importante ter em consideracdo que o
cuidador nio pode abdicar da sua vida e pode também estar a atravessar uma crise, que
pode conduzir igualmente a um processo de doenca (fisica e/ou mental). Daqui decorre a
importancia do autocuidado, que, no contexto dos Cuidados Paliativos, assume especial
relevancia.

Ao nivel do apoio profissional, foram referidas estratégias como o recurso a enfermei-
ros, psicélogos ou outros profissionais qualificados. Foi também referida a contrata¢do de
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uma empregada doméstica ou o recurso ao Servigo de Apoio Domicilidrio. Outra estratégia
identificada foi o recurso a reforma antecipada para poder cuidar.

Acompanhar alguém e cuidar exige a capacidade de adaptacdo e resiliéncia de todos os
envolvidos. Os cuidadores revelam que se trata de um processo impactante e que implica a
adogdo de estratégias nas vdrias dreas da esfera da vida dos cuidadores, o que é espelhado
em respostas como: “Tento adaptar toda a minha vida pessoal, profissional e social a esta
nova condi¢io de cuidadora”.

A pergunta sobre o momento mais significativo na experiéncia do cuidar, os testemunhos
foram organizados nas categorias relacionadas com o cuidado prestado a pessoa doente/
dependente, relacionados com o préprio cuidador, relacionados com acontecimento criticos
e, por fim, relacionados com a morte.

Em relagdo ao cuidado prestado a pessoa doente/dependente, as respostas com maior
prevaléncia, por parte dos inquiridos em rela¢do a pessoa que cuidam, foram o momento
da higiene, o sentimento didrio de “dever” cumprido, o sentimento de solid3o e de isola-
mento, seguindo-se outras como os momentos de dar de beber dgua. O momento em que
se apercebeu da situac¢do de quase total dependéncia também foi referido pelos cuidadores,
bem como o facto de passar mais tempo com a pessoa cuidada, ou 0 momento em que teve
de comegar a viver com a pessoa cuidada.

A tomada de decisdes também foi mencionada pelos inquiridos, nomeadamente ao ni-
vel da decisdo da institucionaliza¢io, que pode também ter levado a que se referisse o
sentimento de que estava a abandonar a pessoa cuidada quando teve de a internar, ou sé o
facto de ter de tomar decisdes diariamente.

A fase inicial do processo também foi referida como sendo um dos momentos mais
significativos, nomeadamente em relagdo ao momento do diagnéstico, a fase inicial da
prestacio dos cuidados, o dia em que a pessoa cuidada acamou, quando o filho comecou a
andar sem precisar da cadeira de rodas, ou a primeira vez que mudou a PEG (gastrostomia
endoscépica percutinea).

Ao nivel de momentos significativos com um impacto negativo, os inquiridos também
testemunharam momentos como o confronto didrio com o sofrimento da pessoa cuidada,
as noites sem dormir, o facto de ter de aprender todos os dias, o afastamento dos amigos
que se “cansam” da doenca, o facto de ter de prestar cuidados sem ser reconhecido pela
pessoa cuidada, ou o momento em que o filho entrou para a faculdade.

Constata-se que a maioria dos registos reportam o impacto de momentos dificeis no
processo do cuidar, mas a experiéncia da realizagdo pessoal, moral, civica e espiritual na
entrega no cuidado ao outro também esta patente. Isso reflete-se, nomeadamente, no facto
de os inquiridos referirem o amor que recebem da pessoa cuidada, a autodescoberta de no-
vas capacidades ou o reconhecimento. Neste sentido, destacam-se as seguintes narrativas:
“o momento mais significativo na experiéncia do cuidar é quando sentimos que damos

”, «

tudo o que podemos dar e ficamos com a certeza de consciéncia tranquila”; “a gratidao que

”, «

0 meu pai expressa, nos momentos de lucidez”; “cuidar da minha mae sem ela saber quem
sou”.
Como refere Hennezel (20006, p.130), “a Ginica coisa que podemos oferecer verdadeira-

mente a alguém prestes a morrer é uma presenca calma e contida. Face a angutstia — a
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angustia do desaparecimento —, essa presenca é como uma pele invisivel que protege.”
Assim, cuidar revela-se um processo de doagio bilateral, de certa forma de cuidado reci-
proco, ha transformacio de todos os envolvidos e a magia do cuidar centra-se na aceita¢ao,
na entrega em amor. A pessoa que cuida d4, mas também recebe reconhecimento, gratidao
e amor. A interdependéncia da vida retrata-se na sua magnitude no dar e receber e na in-
finitude deste processo.

No plano dos acontecimentos criticos, sio referidos pelos respondentes como significa-
tivos as idas as urgéncias hospitalares, as crises (ex. hipotermia, aspira¢do do vémito), as
quedas e o pds-operatério. Ao nivel dos comportamentos da pessoa cuidada, os familiares
relataram como mais significativo o comportamento agressivo da pessoa cuidada, o com-
portamento manipulador da pessoa cuidada, bem como a sua necessidade de contengio
fisica.

Outros momentos mais significativos indicados pelos cuidadores estao também ligados
com a morte, uma vez que esta assume um momento de grande significacdo na vida da
humanidade e os cuidadores trazem-na para o “territério” das narrativas, nomeadamente

» o« » o«

quando referem: “o momento da partida”, “a morte”, “a fase final da vida”, ou “poder estar
ao lado da pessoa cuidada quando partiu”.

Como refere Egea, “acompanhar alguém que estd a morrer permite-nos conviver com a
morte de forma respeitosa, corroborando que ¢é real e vendo como se vai manifestando. E
uma experiéncia transformadora e transcendental que nos dd um enorme conhecimento
sobre a vida e nos prepara para a nossa prépria finitude” (Egea, 2023, p. 16). Na mesma
linha de pensamento refere Casmarrinha (2008, p.14) que “perante a ineficicia do trata-
mento curativo, o doente e a familia confrontam-se com o decurso natural da doenca e
com uma fase paliativa onde a cura n3o é possivel. Muitos s3o os medos e os fantasmas e,
consequentemente, muitas as energias despendidas a tentar negar, rejeitar e lutar contra
um fim de t3o dificil aceitagdo. Contudo, e face as limita¢des humanas, o inevitdvel aproxi-
ma-se, passo a passo, e o doente sente-o. Esta tltima fase da vida decorre de uma evolugio
gradual e natural, com um agravamento que se constata de dia para dia e com evidente
deterioracio do estado geral”.

No que se refere as aprendizagens mais significativas realizadas pelo cuidador decorrentes
do cuidado prestado ao outro, podem agrupar-se em trés categorias: aprendizagens exis-
tenciais, aprendizagens relacionadas com o ser cuidador e aprendizagens relacionadas com
uma reflexdo sobre o estado dos cuidados.

As aprendizagens no plano existencial estdo patentes nos relatos que referem: a inevita-
bilidade da morte e o aprofundamento da consciéncia da prépria finitude, mudar a forma
como se estd na vida, a importincia da liberdade e da autonomia na sua vida, bem como a
importincia do amor incondicional, da dddiva, da entrega, da compaixdo, da empatia e da
compreensdo. Foram também referidas aprendizagens ao nivel do cuidador se tornar mais
humano, mais tolerante, encarar de maneira diferente a forma como o pais trata as pes-
soas idosas e as pessoas em situacio de dependéncia. Apesar de um relato ter referido que
“quando mais precisamos, estamos sozinhos”, houve também relatos de cuidadores que
disseram que fariam tudo de novo ou que o cuidar representou um sentido de propésito”.
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Como refere Hennezel, “quem tem o privilégio de acompanhar alguém nos dltimos
instantes de vida sabe que estes entram num espago de tempo muito intimo” (Hennezel,
2009, p.11). Esse espago de intimidade pode criar momentos tnicos de relagdo entre os
doentes e os seus familiares, bem como despertar nos préprios cuidadores novas formas
de significar a prépria vida e o processo de finitude. Esses momentos podem justificar que
alguns dos cuidadores tenham referido, em relacdo ao que de mais importante aprende-
ram com esta experiéncia, que tomaram mais consciéncia da inevitabilidade da morte e
o aprofundamento da prépria finitude. Além disso, foi também referido que o processo
de acompanhar o seu familiar neste processo, despertou para a importincia do amor, da
dddiva, da entrega e da empatia.

Essa vivéncia também desencadeou em alguns familiares um sentido de propésito,
sentimentos que envolvem uma necessidade de mudar a forma como se estd na vida. Tal
como refere Arantes, estar presente, acompanhar alguém durante o seu processo de fini-
tude “é a experiéncia mais intima que podemos experimentar junto a outro ser humano”,
sendo que “nada pode ser mais intimo do que compartilhar com alguém o processo ativo
de morrer” (Arantes, 2019, p. 107-108).

Relativamente as aprendizagens relacionadas com o ser cuidador, destacam-se: ser
mais forte/mais resiliente/superar obstdculos; a responsabilidade de cuidar/ser cuidador;
a importancia do autocuidado; ser mais paciente, altruista; abnegagdo; que o mais impor-
tante é diminuir o sofrimento fisico; sequelas fisicas e psicolégicas com que os cuidadores
ficam apds a partida da pessoa cuidada.

No que diz respeito a reflexdao que alguns respondentes fizeram sobre o estado dos
cuidados, realcam-se as seguintes aprendizagens: a percecdo de que o Estado nao apoia
quem cuida e quem ¢é cuidado; da falta de apoios econémico, psicolégico, de informagao,
formacio, etc.; a descrenca/desilusdo em relacdo ao Estatuto do Cuidador Informal; e o
reconhecimento da importdncia de alterar a representagdo social negativa sobre as pessoas
idosas e/ou em situag¢io de dependéncia.

Esta questdo traz para a consciéncia individual dos inquiridos as aprendizagens pes-
soais, mas também coletivas e revelam a sua reflexdo para o estado de arte do cuidar, da
responsabilidade individual e da responsabilidade do Estado e das institui¢des.

A riqueza dos testemunhos remete mais uma vez para a universalidade e para a in-
terdependéncia essencial a vida, para a necessidade da cooperacio, tolerincia, adaptagio,
resiliéncia, empatia, compaix3o e amor para com quem sofre. Todos morrerdo um dia, e
aceitar a impermanéncia da vida é considerado fundamental para ser bom cuidador ou
bem cuidado, como pode ser ilustrado pelas seguintes falas:

Aprendi que somos todos um.

Que a vida muda num segundo... Que n3o dd para descrever por palavras o
enorme sofrimento que estas pessoas sentem... E que dependia inteiramente de
mim e eu dela.

Que é importante mantermo-nos psicologicamente fortes para conseguir ajudar
o outro.

Aprendi a ser mais tolerante e fazer as pessoas mais felizes, apesar da doenga.

Se fizermos a nossa parte, quando tudo termina, ficamos com a nog¢ao do dever
cumprido e sem pontas soltas que nos possam atormentar.
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Que hd sempre escolha e que é, sem davida, o amor o grande motor/caminho/
fim de tudo isto.

Aprendi que o amor e a dddiva, nestes momentos, s3o muito importantes para a
recuperag¢io do doente.

Sobretudo a necessidade de o doente se sentir acompanhado, de sentir a presenca
dos seus.

Aprendi a ser resiliente e a abdicar de fazer o que quero, como e quando quero!

Aprendi a ser paciente e a abdicar de muitas coisas que gostaria de fazer, como
por exemplo passar férias descansada.

Que fazer o bem e dar amor, é um sentimento, uma experiéncia maravilhosa.
Que nio devemos suportar sozinhos a experiéncia de sermos cuidadores.
Que estamos realmente s6s quando mais precisamos.

A desvalorizar as pequenas coisas e a viver cada pequeno momento de felicidade
como se fosse o ultimo.

Que tenho que mudar o ritmo de vida, tenho que ser mais calma e mais com-
preensiva e atenta as coisas mais simples do outro. O respeito pelo sofrimento de
quem se cuida é fundamental. Respeitar os tempos de cada um é tarefa dificil,
mas deve ser um exercicio constante.

Aprendi sobretudo que existem limites para o cuidador, sem ajudas nenhumas
somos duas doentes.

Estes testemunhos vao ao encontro do que nos diz Twycross (2001), isto é, que é impor-
tante ndo esquecer que, ainda que os cuidados em fim de vida nio prolonguem propria-
mente a vida, podem tornar a vida que resta tao suportivel e significativa quanto possivel.
E para que tal possa acontecer, é necessdrio que todo o ecossistema de cuidados seja ele
préprio cuidado.

4. LimitacGes e potencialidades do estudo

A natureza da temadtica deste estudo teria beneficiado, potencialmente, de uma abordagem
de natureza mais qualitativa, designadamente através de entrevistas diretas com os cuida-
dores, que permitissem captar de forma mais aprofundada as suas perceg¢des sobre o cui-
dar em Cuidados Paliativos. Por outro lado, uma amostra mais extensa seria interessante
em estudos futuros, tendo também em considerag¢do a zona do pais onde estes cuidadores
vivem e as redes de suporte formais de que dispdem.

Como potencialidades deste estudo, realca-se a importincia de dar voz a quem cuida,
validar o seu sentir, as dificuldades e as mais valias apontadas nos seus relatos. Os registos
de vida transpostos em narrativas, sdo uma excelente oportunidade para os inquiridos re-
formularem as suas vivéncias e, quem sabe, transformarem algumas “dores” no processo
de cuidar, em paz e reconcilia¢do. Por outro lado, é importante trazer ao debate e a refle-
x30 académica estes contributos, no sentido do refor¢co da necessidade imprescindivel de
apoio ao nivel das politicas publicas do trabalho que estes cuidadores desenvolvem, na es-
fera intima, muitas vezes relegada para a invisibilidade. Por esse motivo, é imprescindivel
conhecer especificamente o perfil dos cuidadores em Cuidados Paliativos, no sentido de
percecionar as suas emogoes e identificar os elementos que influenciam sua experiéncia,
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com o intuito de desenvolver estratégias e redes de apoio que os possam proteger e tornar
o0 mais positiva possivel a experiéncia da presta¢do de cuidados.

Consideracées finais

Ainda que de natureza exploratdria, este estudo permitiu confirmar a importancia de ana-
lisar as narrativas de quem cuida. Tal como afirma Azevedo (2016, p. 67), é fundamental
escutar o “(...) testemunho de acompanhantes de doentes terminais, narrativas de escuta do
humano no que tem de tinico e de inacabado, irrepetivel no seu modo de amar e de viver.”

Cuidar de alguém, especialmente em fim de vida, apesar de ser um compromisso de
presenca constante e um ato de grande coragem, independentemente das crengas e valores,
acarreta um peso, por vezes, dificil de suportar. A ameaga da aproximagio da morte causa
temor, pois a morte, apesar de todas as conceg¢des, continua um enigma, uma realidade
desconhecida, que nio pode ser evitada.

O cuidador exerce um papel muito relevante nos cuidados em fim de vida, pois é quem,
em principio, passa mais tempo com a pessoa doente. Por vezes, as responsabilidades as-
sumidas pelo cuidador excedem a sua capacidade de resposta e este poderd sentir-se sobre-
carregado, estando a sua prépria saide fisica e mental em risco. Pode chegar a esquecer-se
de si préprio e a direcionar toda a energia para o cuidado ao doente. Os cuidadores podem,
neste contexto, manifestar distuirbios do/no sono, fadiga, isolamento, dificuldade de con-
centracdo, problemas fisicos, altera¢des de memédria e abuso de substincias (comprimidos,
tabaco, dlcool, etc.) (Minguez, Polo, & Celemim, 2015).

A presenca da familia enquanto cuidador é fundamental nos Cuidados Paliativos, de-
sempenhando um papel crucial na compreensdo do processo de doenga e na articulagio
dos cuidados. No entanto, é importante reconhecer que os cuidadores também necessitam
de atencdo, pelo facto de estarem expostos a fatores de grande densidade emocional, que
tém impacto na gestdo do seu dia a dia, no seu bem-estar e na sua qualidade de vida.

Destaca-se a importincia do apoio ao cuidador por parte de equipas profissionais (equi-
pas especializadas em Cuidados Paliativos, dos Hospitais, do Centro de Saude, do Servico
de Apoio Domicilidrio, etc.). O sofrimento, a perda, a sua perspetiva e o processo de luto
afetam inexoravelmente todo o sistema familiar, e os cuidadores em particular. Como foi
possivel verificar neste estudo, a familia pode viver uma série de sentimentos e emogoes,
entre eles a raiva, o choque, a negacdo, ansiedade, medo, sentimento de impoténcia e acei-
tagdo da perda, tal como jd nos advertia Kiibler-Ross (1998). Neste sentido, parece ser fun-
damental que estes cuidadores, e a familia como um todo, possam ser objeto de particular
atengdo ao nivel de politicas ptbicas que garantam os direitos humanos de quem cuida e
de quem ¢é cuidado.

Referéncias
Arantes, A. (2019). A morte € um dia que vale a pena viver. Oficina do Livro.

Azevedo, M. C. (2016). Horizontes do Morrer. In J. C. Jesuino & C. C. Oliveira (Orgs.), Do Luto (pp.
65-98). Aletheia.

Bardin, L. (1991). Andlise de Contetido. Edic¢oes 0.
Bogdan, R. & Biklen, S. (1994). Investigagdo Qualitativa em Educagdo. Porto Editora.

68



NARRATIVAS DE QUEM CUIDA

Campos, M. (2013). A familia do doente internado em Cuidados Paliativos: Receios e Expectativas. [Dis-
sertacdo de Mestrado, Escola Superior de Satide de Viseu]. Repositério Cientifico do Instituto
Politécnico de Viseu. http://hdl.handle.net/10400.19/1998

Circer, A., Gémez, M., Salas, J., & Gémez-Batiste, X. (2016). Manual para la atencion psicosocial y
espiritual a personas con enfermedades avanzadas — Intervencion Social. Obra Social de “la
Caixa”.

Carvalho, M. L, Pinto, C., Ribeirinho, C., Teles, H., Correia, P. (2021) Estudo sobre o Perfil do Cuida-

dor Familiar/Informal da Pessoa Sénior em Portugal. Instituto Superior de Ciéncias Sociais e
Politicas / Fundag¢ao Aga Khan Portugal.

Casmarrinha, M. (2008). Familiares do doente oncolégico em fim de vida dos sentimentos ds necessida-
des. [Dissertagao de Mestrado, Instituto de Ciéncias Biomédicas de Abel Salazar]. Repositério
Aberto da Universidade do Porto. https://hdl.handle.net/10216/7169

Cavalcante, A. E., Netto, J. J., Martins, K. M., Rodrigues, A. R., Goyanna, N. F., & Aragio, O. C.
(2018). Percep¢io de cuidadores familiares sobre Cuidados Paliativos. Arq. Ciénc. Saiide, 25(1),
pp. 24-28.

Cunha, D., Freitas, L., & Oliveira, M. (2011). Familiar Cuidador de Paciente com Doenga
Terminal frente ao Processo do Adoecimento. Consultado 28 de julho de 2023, em
https://www.psicologia.pt/artigos/textos/TLo246.pdf

Egea, AV. (2023). Acompanhar na Morte. La esfera de los Libros.

Eurocarers (2020a). Eurocarers’ position paper july 2020. Eurocarers’ Analysis of the European Semester:
Informal Carers, Left aside Again? Disponivel em: https://eurocarers.org/publications/euroca-
rers-analysis-of-the-european-semester-informal-carers-left-aside-again-2/ (consultado em
20 de julho de 2023).

Fonseca, C. (2008). Cuidar da Familia do Doente Terminal. Revista Portuguesa de Enfermagem, 15, 19-27.

Foucauld, C. & Mongeau, S. (2004). A Arte de Tratar em Cuidados Paliativos — Perspetivas de enfer-
magem. Instituto Piaget.

Freitas, H. M. R., Cunha, M. V. M,, Jr., & Moscarola, J. (1997). Aplicagdo de sistemas de software
para auxilio na andlise de contetido. Revista de Administragdo da USP, 32(3), 97-109.

Gomes, A. (2010). O cuidador e o doente em fim de vida: famf{lia e/ou pessoa significativa. Enferme-
ria Global, 18, 1-8.

Hennezel, M. & Leloup, J. Y. (1997). Lart de mourir: Traditions religieuses et spiritualité humaniste face
a la mort aujourd’hui. Editions Robert Laffont.

Hennezel, M. (20006). Morrer de olhos abertos. Casa das Letras.

Hennezel, M. (2009). Didlogo com a Morte. Casa das Letras.

Kovécs, M. J. (2008). Desenvolvimento da tanatologia: Estudos sobre a morte e o morrer. Paidéia,
18(41), 457-468.

Kiibler-Ross, E. (1998). Sobre a morte e o morrer (8.2 ed.). Martins Fontes.

Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, Lei n.° 52 de 5 de setembro de 2012. Obtido de www.sns.gov.pt.

Minguez, A., Polo, L., & Celemim, S. (2015) Cuidando-nos — Cuidarnos a nosotros mismos es cuidar
mejor de nuestro familiar. Obra Social “la Caixa”.

Neto, I. G. (2017). Psicologia em Cuidados Paliativos. In H. Salazar (Eds.), Interveng¢do Psicolégica em
Cuidados Paliativos (1.2 ed.). Pactor.

Percival, J., & Johnson, M. (2013). End-of-life care in nursing and care homes. Nursing Times,
109(1/2), 20-22.

Pereira, S. M. (2010). Cuidados Paliativos: Confrontar a Morte. Universidade Catélica Editora.

Porto Editora — cuidar no Diciondrio infopédia da Lingua Portuguesa [em linha]. Porto: Porto Edi-
tora. [consult. 2023-07-18 08:48:41]. Disponivel em https://www.infopedia.pt/dicionarios/
lingua-portuguesa/cuidar

Puigarnau, A. P. A (2023). Mensagem das Ldgrimas. Pactor.

69



CUIDADOS PALIATIVOS: COMUNIDADE DE PRATICA EM CUIDADOS PALIATIVOS DO
INSTITUTO SUPERIOR DE CIENCIAS SOCIAIS E POLITICAS, UNIVERSIDADE DE LISBOA

Republica Portuguesa (2019b). Lei n.° 100/2019, aprova o Estatuto do Cuidador Informal, altera o
Cédigo dos Regimes Contributivos do Sistema Previdencial de Seguranga Social e a Lei n.°
13/2003, de 21 de maio. Didrio da Republica n.° 171/2019, Série I (6 de setembro), 3-16.

Ribeirinho, C. (2016). Gestdo das emogdes e afetos no cuidar: a supervisdo emocional das equipas
de cuidados. In C. Moura (Org.), Novas competéncias para novas exigéncias no cuidar (pp. 219-
234). EUedito.

Ribeirinho, C. & Galante, M. (2019). Intervenc¢do com pessoas em fim de vida — Desafios profissio-
nais na drea da Gerontologia. Revista Dignus — Revista Técnica de Geriatria e Gerontologia 2,
61-64.

Ribeirinho, C. & Fundagdo Aga Khan Portugal (2022). Comunicagdo e relagio no cuidar. Fundagao
Aga Khan Portugal.

S30José, J. de (2016). Do que estamos a falar quando falamos de cuidados? Uma revisao conceptual da
literatura. Sociologia, Problemas e Prdticas, 81, 57-74. https://doi.org/10.7458/SPP2016816958

Sommerhalder, C. (2001). Significados associados a tarefa de cuidar de idosos de alta dependéncia no
contexto familiar. [Disserta¢do de Mestrado, Faculdade de Educa¢io, Universidade Estadual
de Campinas — S3o Paulo]. Repositério da Produgdo Cientifica e Intelectual da Unicamp.

Teixeira, A., Alves, B., Augusto, B, Fonseca, C., Nogueira, J. A., Almeida, M. J. A., Matias, M. L.,
Ferreira, M. S., Narigdo, M., Lourencgo, R., & Nascimento, R. (2017). Medidas de intervengdo
junto dos cuidadores informais — Documento enquadrador, perspetiva nacional e internacional.
[Consultado a 31-07-2023] Disponivel em: https://www.parlamento.pt/ActividadeParlamen-
tar/Paginas/DetalheEvento.aspx?BID=107844

Twycross, R. (2003). Cuidados Paliativos (2.2 ed.). Climepsi Editores.

WHO Team Integrated Health services (2022). Palliative Care Essential Facts, 2022. Disponivel em:
Palliative care — essential facts (who.int). Acesso em 19-07-23.

70



Representacdes Sociais da Morte

Cristina Duarte

Centro de Administragdo e Politicas Publicas, Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas, Universidade de Lisboa

Deolinda Ledo

Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas, Universidade de Lisboa, Portugal

Graga Duarte

Unidade de Recursos Assistenciais Partilhados do ACES Baixo Tamega-Tamega |

RESUMO

Os Cuidados Paliativos oferecem multiplos desafios e constrangimentos neste inicio do
séc. xx1. Pensados para uma atuagio inter e multidisciplinar, s3o espago de cuidar, onde
se inclui o cuidar em final de vida, contando com uma equipa multidisciplinar que atua
em ordem a uma melhor dignifica¢cio da pessoa humana. O projeto de uma Comunidade
de Prética em Cuidados Paliativos, criada no Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Po-
liticas da Universidade de Lisboa, é um espaco agregador de diferentes profissdes, que
integra diferentes profissionais, onde se pensa a intervencdo e a investiga¢do nesta drea.
Os resultados do estudo aqui apresentado surgem no dmbito deste projeto e do trabalho
de uma das subcomunidades, cujo objetivo foi compreender as representacdes sociais da
morte, partindo da tradugio e adapta¢io da versdo revista da Escala de Avalia¢do do Perfil
de Atitudes acerca da Morte (EAPAM) (Wong, Reker & Guesser, 1994; Loureiro, 2010).
Utilizou-se a metodologia quantitativa, através de questiondrio, que ficou disponivel entre
abril e junho de 2022, em suporte de Google Forms, dirigido a populacio residente em
Portugal e maiores de 18 anos. Os resultados preliminares obtidos, numa amostra de 736

Ainvestigacao que resulta neste artigo, teve a colaboragao de Ana Catarina Infante enfermeira, que a data da investigagdo
era elemento da Comunidade de Pratica em Cuidados Paliativos do Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas,
Universidade de Lisboa.
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respostas, permitem-nos apontar que os inquiridos s3o na sua maioria do sexo feminino,
com uma média de idades entre os 34 e os 46 anos, de nacionalidade portuguesa, com
respostas de diferenciadas profissdes. Reiteramos que o tema da morte e o morrer, como
parte integrante do processo da existéncia humana, carece de estudos aprofundados, com
o objetivo de olhar para este processo/momento como parte natural da vida humana.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Morte e Morrer; Representagdes Sociais.

Introducao

Quando pensamos na morte olhamos para ela como uma inevitabilidade ou ainda com
medo, por nos oferecer o desconhecido e aquilo que é incontroldvel ao ser humano. Neste
sentido, “a morte traz consigo uma retérica singular que a multiplica, que a torna um
fenémeno, uma manifestagdo ou uma experiéncia viva” (Han, 2021, p.9).

Em diferentes culturas hd uma relagio com a morte diferenciada, com rituais que
procuram assinalar esta passagem da auséncia de um corpo fisico nas relacdes de proxi-
midade que a pessoa que morreu estabelecia. Contudo, s3o muitas as culturas, e também
numa perspetiva espiritual/religiosa, que nos oferecem propostas para assinalar este mo-
mento como uma passagem para uma dimensdo desconhecida, mas que, ainda assim, é
uma dimens3o de continuidade de uma vida, que continua de uma outra forma (veja-se o
exemplo do conceito de eternidade, de alma, de céu). Assim, “a morte é o movimento inu-
sual (...) dentro da vida. Até a morte, continua um movimento singular da morte” (Han,
2021, p. 224).

A relagio que cada civilizagdo, cada cultura estabelece com a morte, reflete a forma
como se relaciona com a vida, ou seja, “quanto mais profunda, limpa, serena, integrada
for a relagao que uma cultura tem com a morte, mais poderemos perceber o quanto da
verdadeira vida se exprime através dessa civilizacdo” (Almeida, 2020, pp. 21-22).

A morte, sendo um processo fisiolégico, aponta também para uma dimensao afetiva. E
um tempo “onde entramos em contacto com o que ha de mais profundo em nés mesmos,
a procura de respostas, sentidos, verdade” (Arantes, 2019, p. 706). A visita da morte, mais
ou menos preparada, é sempre um momento de rutura com as dinidmicas relacionais até
af existentes com a pessoa que morre. Esta rutura, n3o significa que deixem de existir as
relacdes, mas que passam a acontecer de uma outra forma, na medida em que hd uma
auséncia visivel. E uma passagem, como refere Loureiro (cf. 2010).

Os diferentes modos de nos relacionarmos com a morte, sao também os diferentes
modos de nos relacionarmos com a vida, sendo que “a morte n3o € o final do eu, mas o seu
auténtico comego” (Han, 2021, p.20). Paradoxalmente, “é a morte que mantém viva a vida”
(ibidem, p. 21). A forma como se morre n3o depende somente da forma como se viveu, mas
também como se foi acompanhado nesse processo. Assim, num contexto de doenca em
que hd uma maior previsibilidade da presenca da morte, os desafios para lidar com este
evento s3o constantemente e afetivamente presentes.
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Ainda que todos os dias escutemos em noticias que alguém morreu, parece que nao
estamos preparados para a nossa morte ou daqueles que nos sdo préximos, pois, “a ameaga
da morte traz consigo, por vezes, a revelag3o da nossa verdadeira interioridade, na medida
em que nos remete para a capacidade de descermos ao fundo daquilo que realmente so-
mos” (Hennezel, 2005, p. 77). Desta forma, poder-se-ia preparar aquilo que alguns autores
denominam de morte consciente ou boa morte. Como nos diz Hennezel, “a consciéncia de
se ser mortal ajuda a viver. A aceitagdo da morte faria com que se amasse a vida de uma
maneira mais profunda” (ibidem).

Sao estes eventos pontos de partida para nos (re)questionarmos sobre a finitude e o
sentido da vida, que nos colocam em confronto com uma realidade que é uma certeza na
vida humana. Neste sentido, “concentras-te no essencial. Quando realizas que vais morrer,
vés tudo de maneira muito diferente” (Albom, 2019, p. 105). Por isto, torna-se necessario
investigar o tema, criando uma alianca entre a ciéncia e uma realidade humana inevitavel,
para que se pensem formas de se lidar com este evento, desde a infancia, com serenidade
e normalidade.

O estudo aqui apresentado, aponta-nos para a necessidade de a sociedade em geral edu-
car, sem tabus, para a morte, como parte natural de um processo da vida humana, uma vez
que “os estudos jd realizados sobre as representacdes sociais acerca da morte tém demons-
trado que ela ainda possui caracteristicas de tabu, apesar de ser mobilizadora de rela¢des
sociais entre as pessoas” (Silva et al., 2021, p. 3).

Perspetivar acdes educativas e formativas a partir das representa¢des sociais da morte
de uma fatia da populagdo, é parte do compromisso com as gera¢des presentes e futuras,
para que se possam desfazer os mitos e medos ligados a este processo. De uma forma ou
outra, em algum momento da vida, teremos de lidar com este evento. E essencial que desde
a infincia integremos como natural esta inevitabilidade, ainda que tenhamos, de igual
forma, de criar estratégias para lidar com as perdas significativas da nossa vida.

A morte e o morrer s3o parte integrante da natureza humana, do cumprimento de um
ciclo, ainda que ousemos correr o risco de alicercar a nossa visao no imenso e desconhecido
mundo do além, e desta vida se perpetuar de uma outra forma.

1. Fundamentacgao Tedrica

O século xx1 veio trazer muitos desafios e constrangimentos no processo de humanizagio
dos cuidados de satde, sendo que a necessidade do cuidado integrativo e em rede é muito
importante para fazer frente aos novos desafios que se levantam perante as situagoes de fim
de vida (cf. Abejas & Duarte, 2021). Num século onde a esperanca média de vida aumen-
tou, também aumentaram as probabilidades de eventuais problemas de satide, ainda que a
ciéncia tenha evoluido no sentido de responder aos complexos problemas nesta dimens3o.
Este cuidado pede dos profissionais a capacidade de lidarem com a finitude na relagio com
os doentes e suas familias, bem como na rela¢do consigo préprios, na medida em que “a
morte desperta curiosidade e reflexdes, assim como também provoca desconforto, davidas,
emocoes e reflexdes” (Silva et al., 2021, p. 2). Por outro lado, “a morte de alguém sempre foi
um desafio para o espirito humano” (Borges & Mendes, 2012, p. 217).

73



CUIDADOS PALIATIVOS: COMUNIDADE DE PRATICA EM CUIDADOS PALIATIVOS DO
INSTITUTO SUPERIOR DE CIENCIAS SOCIAIS E POLITICAS, UNIVERSIDADE DE LISBOA

A morte e 0o morrer s3o realidades presentes na condi¢ao da vida humana e “as questoes
relacionadas com a morte e o morrer adquiriram nas ultimas décadas estatuto relevante
nas ciéncias sociais e humanas, quer em termos teoréticos, quer no desenvolvimento de
diversos instrumentos e estudos conducentes a testagem desses modelos e teorias” (Tomer
e Eliason, 1996; Tomer e Eliason, 2000 cit. in Loureiro 2010).

Por outro lado, as representagdes sociais da morte “influenciam tanto a apropriagao da
realidade quanto a resposta dos sujeitos ao meio de intera¢do, sendo construida essencial-
mente no contexto das relagdes sociais em um processo simbdlico de produgdo de saberes
e de orientacao das agGes e interagdes organizada nos niveis de andlise sociolégico e psico-
légico” (Doise, 1985; Jodelet, 2001; Moscovici, 2012 cit. in Silva et al., 2021, p. 3).

Estas realidades sio transferidas para os contextos de saiide, uma vez que s3o estes,
e cada vez mais, que procuram responder as necessidades emergentes de situacoes de
doenga. Os cuidados de satide em domicilio, embora atualmente repensados, ndo sao ainda
aresposta total a situacdes de doenga, e é comum a morte acontecer em contexto hospitalar,
fruto do progresso do conhecimento na drea do intensivismo médico, que deslocou a morte
da casa para o hospital (cf. Borges & Mendes, 2012), transportando também para estes es-
pacos as dificuldades de lidar com este acontecimento.

Lidar com a morte é um processo continuo na vida humana, uma vez que esta é parte
integrante do ciclo de vida. “Na vida humana, talvez somente a experiéncia de nascer possa
ser tdo intensa quanto o processo de morte” (Arantes, 2019, p. 76). Porém, como nos diz
Infante, tendemos a desconectar-nos de tal forma da morte, que temos dificuldade em lidar
com ela e fingimos que até n3o existe, podendo escondé-la, dizendo baixinho o seu nome,
como se deste modo pudéssemos fazer desaparecer aquilo que é comum aos seres huma-
nos (cf. Infante 2021).

Quando pensamos no conceito de literacia em satide, pensamos também esta realidade
de a populagdo em geral aprender a lidar com a finitude: nascemos e um dia morreremos.

Os Cuidados Paliativos s3o um espago privilegiado de olhar para esta dimensao, quer os
profissionais entre si, na medida em que “no contexto de satide, a morte interdita oferece
um poder ilusério aos profissionais, que sdo formados com a crenga de que seu dever é
combaté-la” (Silva et al., p. 2), quanto na intervengdo que exercem junto de doentes e seus
familiares. Pensar as questdes da morte num contexto de doenca, ndo significa a previsi-
bilidade de que a morte seja iminente, mas de que vai acontecer em algum momento da
vida da pessoa. “O sofrimento de perceber a nossa mortalidade nio comega somente no
processo de morrer” (Arantes, 2019, p.53), uma vez que ja é previsivel na possibilidade de
um diagndstico, na espera de um exame.

“Os Cuidados Paliativos destinam-se aos pacientes que vivenciam uma enfermidade
ativa, progressiva e ameacadora a continuidade da vida” (Silva et al., p. 2), em que o sofri-
mento emocional é muito intenso. Nele, o doente toma consciéncia da sua mortalidade”
(Arantes, 2019, p. 54). Deste modo, pensados para uma a¢ao inter e multidisciplinar, os Cui-
dados Paliativos s3o a possibilidade de um olhar complementar em ordem a humanizacio
dos cuidados em satide, nomeadamente a humanizag¢3o no processo da morte e do morrer.

74



REPRESENTAGCOES SOCIAIS DA MORTE

2. Metodologia

Fortin (2009) afirma que “a investigacao cientifica ¢ um método de aquisigao de conhe-
cimento que permite encontrar respostas para questdes precisas” (Fortin, 2009, p. 4). O
estudo aqui apresentado teve como referéncia a escolha de uma metodologia quantitativa
que “se apoiou na crenga de que os seres humanos sdo compostos por partes que podem
ser medidas” (ibidem, p. 29), com a aplica¢io de questiondrio que nos permite “recolher
informacao factual sobre um fendémeno existente” (ibidem, p. 240).

Com o objetivo de compreender as representagdes sociais da morte fez-se o levantamento
dos instrumentos, fidedignos e validados, disponiveis e optou-se pela tradug¢do e adapta-
¢do da versdo revista da Escala de Avaliagdo do Perfil de Atitudes acerca da Morte (EAPAM)
(Wong, Reker & Guesser, 1994; Loureiro, 2010).

A Escala de Avaliagao do Perfil de Atitudes acerca da Morte (EAPAM) é uma medida
multidimensional (Wong, Reker & Gesser, 1994), revista a partir da versdo original da
Death Attitude Profile (DAP) de Gesser, Wong & Reker (1987).

O instrumento foi desenvolvido pelos autores a partir da andlise conceptual da «acei-
tacdo da morte», tal como referida por Kubler-Ross (1969), que a considera como o dltimo
estdgio do processo de morrer.

A escala de avaliagdo do Perfil de Atitudes Acerca da Morte (EAPAM) é constituida por
32 itens. Trata-se de uma escala apresentada sob a forma de autorrelato escrito numa estru-
tura Likert de 1 (discordo completamente) a 77 (concordo completamente) pontos.

Os 32 itens cobrem cinco dimensdes, nomeadamente: medo (7 itens), evitamento (5
itens), aceita¢do neutral/neutralidade (5 itens), aceitagdo como aproximagao (10 itens) e acei-
tacdo como escape (5 itens).

Atendendo a escassez de instrumentos elaborados de raiz e de outros traduzidos para
portugués, consideramos que deveriamos alargar o questiondrio e avaliar a experiéncia dos
inquiridos nas suas vivéncias de cuidar.

Foi solicitada ao autor portugués, Luis Loureiro, via e-mail, autorizagdo para esta alte-
racdo, ao que o mesmo respondeu favoravelmente. Assim, foram acrescentadas no final da
escala, duas questdes abertas.

O questiondrio foi organizado em trés blocos: (1) dados sociodemogrificos, (2) questdes
da EAPAM) e (3) duas questdes abertas!™. Importa referir que este cumpria as dimensdes
éticas de anonimato e confidencialidade e que foi aplicado, antes do seu preenchimento, o
termo de consentimento livre e informado aos inquiridos.

O instrumento foi divulgado através do Google Forms, entre maio e junho de 2022, nas
redes sociais e e-mails de contacto.

Os dados foram tratados através de Statistical Package for Social Science for Windows
(SPSS) e andlise de contetido!?, no que se refere as perguntas abertas. Como refere Bardin,
“a andlise de contetido aparece como um conjunto de técnicas de andlise das comunicagdes,

1. As questdes referidas eram: “Jd acompanhou e/ou cuidou alguém na fase final de vida?” e “Se respondeu sim, na
pergunta anterior, pode relatar-nos a sua experiéncia?”

2. A anilise de contelido desenvolveu-se em trés fases: (1) Pré-andlise das respostas, (2) Exploragdo do material, (3)
Tratamento dos resultados obtidos, a inferéncia e a interpretacdo: nesta fase optou-se por trabalhar na vertente
qualitativa, por via de significados e inter-relagdo com as dimensdes da escala.
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que utiliza procedimentos sistemadticos e objetivos de descri¢do das mensagens” (Bardin,
1977, P- 38)-

3. Andlise e discussio dos resultados

3.1 Populagao alvo e amostra

A populagdo alvo foi a populagdo em geral, com os critérios de inclusao, ser residente em
Portugal e ser maior de 18 anos.

3.2 Dados Sociodemograficos

Obteve-se uma amostra total de 736 inquiridos, em que (81,7 %) dos inquiridos sdo do sexo
feminino e (17,9 %) do masculino. A média de idades corresponde aos 44 anos, sendo a
resposta de idade mdxima 84 anos. Das respostas obtidas, (98,1%) s3o de nacionalidade
portuguesa, sendo os restantes estrangeiros residentes em Portugal.

Relativamente a drea de residéncia, metade das respostas obtidas (54,3 %), corresponde
a regido Norte, seguindo-se Lisboa com (24,9 %), regido Centro com (13,4 %), Algarve com
(3,3%), Alentejo com (2,8 %) e Madeira com (0,7 %).

A nivel profissional, a amostra distribui-se por: (32,5 %) assistentes sociais, (17,5 %) pro-
fessores, (12,8 %) profissionais de enfermagem, (9,5%) psicélogos, (6,8 %) reformados,
(6,3%) desempregados; (5,3 %) estudantes, (4,8 %) médicos, (4,8 %) profissionais das artes
e animacao, entre outros.

Da amostra, (39,2 %) sio casados, (31,4 %) solteiros, (16 %) unidos de facto, (1,8 %) viu-
vos e (11,7 %) divorciados.

3.3 Resultados de avaliacao da Escala EAPAM vs. Questdes Abertas

Os resultados do estudo s3o preliminares, no qual incidimos a investiga¢do em algu-
mas questdes da escala. As questdes foram selecionadas em inter-relagdo com o contetido
das mensagens selecionadas nas perguntas abertas.

Relativamente a questdo aberta “J4 acompanhou e/ou cuidou de alguém na fase final
de vida?”, responderam afirmativamente 435 inquiridos, tendo a questdo seguinte obtido
narrativas sobre as quais se procedeu 2 andlise de contetdo.

A questao “A morte constitui sem diivida uma experiéncia terrivel” obteve, na grande
maioria, a resposta de “concordo”, “concordo moderadamente” e “concordo muitissimo”,
encontrando-se este item na dimensao do medo. Neste sentido, virias foram as narrativas
partilhadas congruentes com a resposta obtida:

Experiéncia tao traumadtica.

Morreu, foi horrivel e ainda é para mim saber que ji n3o tenho mae.

Foi horrivel! Ver o sofrimento da pessoa e nio consegui fazer nada.

Um sofrimento agonizante, onde a morte assistida deveria ser permitida.

Foi terrivel, saber que estava a cuidar da minha mae e que a vida dela estava a

acabar.
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Quando questionados sobre “o facto de perturbar por a morte ser irreversivel” obteve
“discordo” na maioria dos inquiridos, sendo que, nesta dimensio do medo, as vivéncias
foram ao encontro de relatos como:

Sentiamos uma impoténcia enorme em nio haver uma possivel reversdo daquela
situacdo.

Era o fim do caminho.
Nada mais havia a fazer e seu corpo encontrava-se num processo de faléncia.

A tristeza profunda da perda inevitdvel de alguém que amo.

Ainda na dimens3o do medo, a questdo “o facto de a morte significar o fim de tudo
assusta-me” teve alguma ambivaléncia entre o “concordo” e o “discordo”, reunindo relatos
como:

Foi terrivel, saber que estava a cuidar da minha mie e que a vida dela estava a
acabar

Sabemos que o fim estd préximo...

Sabia que ela n3o iria regressar mais. Era o principio do fim.

Na dimensio do evitamento, quando questionados sobre “sempre que me ocorre pensa-
mentos sobre a morte, procuro afastd-los”, os respondentes discordaram na grande maioria.
Conforme sinalizei ao longo do inquérito, evito pensar e falar sobre a morte.

Evito pensar muito nisso.

A questio “a morte € a libertacdo da dor e de sofrimento” teve como respostas o “n3o
concordo/ nem discordo” e o “concordo”. Nesta dimensdo de aceita¢do, como escape, as
partilhas foram congruentes com essa libertagao.

A suplica pelo fim de tamanha provacio. Foi uma experiéncia de morte anun-
ciada desde o inicio

Foi profundamente humano e libertador.
A morte neste caso foi a iinica forma de colocar fim ao seu sofrimento.

Senti a morte como a libertacao da dor dessa pessoa e saber que deixou de sofrer
fez-me aceitar melhor a sua perda.

Na dimens3o da aceitagio neutra, a questdo “a morte é um aspeto natural da vida”, ob-
teve uma concordincia maioritria.
Encarei com mais aceitagdo e era o percurso natural, ji tinham bastante idade.
Ficou como um passarinho.

Tudo na vida, pessoas, animais, coisas, nascem, crescem e morrem...

A questdo “a morte é simplesmente uma parte do processo da vida”, na dimensao da
aceitac@o neutra, obteve uma elevada concordéincia.
E a ordem da vida e devemos aceitar...

Simplesmente, termina o ciclo de vida.
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O amor que se sente e se vive nao tem comparag¢do, uma profundidade que di
sentido a vida do coracdo.

Apesar da tristeza associada, foi das maiores honras e das experiéncias mais
bonitas que vivi.

Na dimensio da aceitacdo como aproximagdo, a questdo “uma das coisas que me con-
forta perante a morte é a minha crenga numa continuidade da vida depois da morte” obteve
respostas entre o “n3o concordo/ nem discordo” e o “concordo”, sendo que as narrativas
partilhadas estdo em concordancia.

Quando as pessoas acreditam na vida apds a morte, n3o me parecem tao angus-
tiadas perante a hipétese de morrer...

Nio sei se estd a olhar por mim e pelos meus, se hd outro plano, um céu onde
se juntou aos pais e irmaos, ...

Se a pessoa acredita em vida ap6s a morte, a ansiedade da possibilidade de morrer
€ menor.

Acredito numa vida transcendental e que os nossos entes queridos que partem
estdo sempre connosco.

A significativa amostra de inquiridos leva-nos a aferir da necessidade destes estudos na
populacao em geral. E relevante o numero de profissionais que trabalham na drea da saude
e na drea social, que respondem ao inquérito, sendo que estes lidam frequentemente com
as questdes da morte.

E relevante o maior numero de participantes do sexo feminino, uma vez que a estes estd
associado muito do trabalho de cuidadores, quer formal, quanto informal, particularmente
na drea social e em profissoes ligadas a satde e a enfermagem.

As narrativas das questdes abertas sobre o acompanhamento de doente em fim de vida
deram um maior contributo as respostas da escala EAPAM. Verifica-se a aceita¢do da morte
como um processo natural da vida, como um processo de libertagio de dor e de sofrimento,
mas também como uma experiéncia terrivel. Contudo, com a crenga de continuidade da
vida depois da morte. Verifica-se também que n3o perturba a irreversibilidade da morte e
que os pensamentos sobre a mesma s3o aceites pelos inquiridos.

Urge criar e trazer para o espago de partilha a reflexdo sobre a morte e o morrer, e a sua
relagdo com a existéncia humana, assim como os pré e pés lutos que se vivenciam, particu-
larmente para as pessoas que prestam cuidado a pessoa que morre. Muito embora os dados
nos apontem para uma visdo diferenciada deste evento da vida e para a consciéncia de que
ele existe num preciso momento do ciclo de vida.

4. Limitacoes e potencialidades do estudo

O presente estudo aponta-nos para a necessidade de refletir sobre algumas limitacdes e
potencialidades, podendo ser um ponto de partida para eventuais futuros estudos nesta
temadtica. Enquanto limita¢des, referimos que a divulgaco do estudo, apenas em formato
online, por e-mail e redes sociais, poderd ter sido um fator que terd limitado o namero de
participantes. Como tal, a amostra n3o nos permite extrapolar os dados para a totalidade
da populagdo portuguesa, no que se refere a esta temitica.
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Como potencialidades identificamos que, sendo o tema da morte um tema presente no
quotidiano da vida humana e no campo da satide e da vida, o estudo traz-nos possibilidade
de quebrar tabus sobre este mesmo tema. Por outro lado, o nimero significativo de respos-
tas, num curto espaco de tempo, dd-nos a perce¢io da necessidade de trazer este tema para
o campo da investigacdo e da reflexdo individual e coletiva.

A evidéncia de inquiridos ligados ao campo da satide que responderam ao inquérito
mostra-nos a realidade com que lidam nestes espacos, apontando para a necessidade de
formagio e literacia neste tema especifico. Assim, evidencia a necessidade de se pensar
estudos académicos orientados para este tema, que colaborem para uma desmitificagdo da
morte e do morrer, colocando estes eventos no plano do trato natural com que podemos
lidar com eles ao longo da vida. Isto porque “estudar representacdes sociais possibilita
acessar 3 maneira pela qual as pessoas tentam captar e compreender as coisas que as cir-
cundam e resolver os conflitos que envolvem sua existéncia social” (Silva et al., 2021, p. 3).

Consideracdes finais

O tema da morte e do morrer é universal e transversal a vida e confronta cada ser humano
e todos os profissionais de satide, em algum momento da sua existéncia. Uma sociedade
madura e desenvolvida é também aquela que se relaciona com a naturalidade necessdria
com os processos naturais do ciclo de vida, ainda que estes possam trazer dor e sofrimento.
“Aprende a morrer, e aprendes a viver” (Albom, 2019, p. 104).

O estudo aponta-nos para a necessidade de desenvolver espacos de partilha e inves-
tigacdo sobre esta temdtica, que integre diferentes agentes da sociedade civil/academia/
profissionais de intervencado direta, com uma atencio as camadas mais jovens, cuja infor-
magcao e formagao para este tema urge tratar nos didlogos quotidianos, com a serenidade e
naturalidade necessdrios.

Os profissionais da drea da saide sdo agentes privilegiados para introduzir e dialogar
com estes temas, na medida em que lidam com eles diariamente. Para isso, a interdisci-
plinaridade torna-se um lugar de cocriagio, que pode implicar a sociedade em geral para
uma humanizag¢do nos cuidados de satde, onde se integre, no plano natural dos didlogos
humanos, a morte e o morrer.
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RESUMO

Trata-se de relato de experiéncia sobre qualidade de vida e espiritualidade, utilizando dados
obtidos da aplica¢do de oito (8) questdes do Instrumento de Qualidade de Vida da Organizag¢do
Mundial de Satide — Médulo Espiritualidade, Religiosidade e Crengas Pessoais (SRPB) — vali-
dado para o Portugués. O trabalho ocorreu no Centro Universitdrio Unieuro, Brasil, durante a
Conferéncia de Qualidade de vida e Espiritualidade, do Evento no XVIII Jornada da Satude: Cui-
dado integrado em sadde e as prdticas integrativas complementares, tendo Discentes, Docentes
e Profissionais de Satide como participantes voluntdrios (n=18). A maioria dos participantes
tinha na ligacdo a um ser espiritual a sensa¢do de conforto/tranquilidade (88,9 %), de ajuda
para passar por épocas dificeis (83,3 %) e para viver melhor (77,8 %). Foi observado nestes par-
ticipantes um maior otimismo (66,6 %), a compreensao do sentido/propdsito de vida (83,3 %) e
da for¢a encontrada diariamente pelo exercicio da fé (88,9 %). Neste grupo estudado, a gratidao
pelo contato com a natureza também foi constatada de forma bastante expressiva (94,5 %), bem
como um viver mais equilibrado com mente, corpo e alma (83,3 %). O estudo traz também uma
andlise da importincia da inteligéncia espiritual dos individuos e seu reflexo na inteligéncia
organizacional em cuidados integrados em sadde, reforcando o conceito de espiritualidade or-
ganizacional.

Palavras-chave: Qualidade de Vida; Espiritualidade; Inteligéncia Espiritual; Espiritualidade Or-
ganizacional; Cuidados Integrados em Saude.
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Introducdo

A humanizag¢do em cuidados busca aprimorar a atencio em sadde. A Humanizac¢do em
saade implica falar de qualidade de vida (Hugo, 2021). A qualidade de vida tem relag3o
com o beme-estar fisico, psiquico, social e espiritual. O dominio espiritual vem sendo mais
estudado, e a compreensio da inteligéncia espiritual dos individuos que lidam na formagao
e na assisténcia dos cuidados integrados a satde traz beneficios, nao s6 singulares, mas
também coletivos. Neste sentido, gera-se a hipétese de uma espiritualidade organizacional
mais avan¢ada, com um senso de trabalho em equipe, para melhores resultados de desem-
penho nos cuidados integrados em satde.

O presente trabalho traz um relato de experiéncia sobre qualidade de vida e espiritua-
lidade, e uma reflexdo sobre a importancia do conhecimento da inteligéncia espiritual na
estrutura organizacional dos cuidados integrados em satde.

1. Fundamentacio Teérica

A OMS define qualidade de vida como sendo “a perce¢do do individuo sobre a sua posi¢io
na vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores nos quais estd inserido e em
relacdo aos seus objetivos, expetativas, padrdes e preocupagdes” (WHO, 1995).

A espiritualidade é a dimensdo da vida que faz de cada individuo um ser unico. E uma
dimensao universal, que invoca sentimentos como o amor, a fé, a esperanca e a confianga.
A palavra espiritualidade deriva da palavra espirito, que consiste na forca de vida, na essén-
cia e energia de cada ser humano. O espirito orienta e motiva os individuos na procura de
sentido e significado, expressando-se em todos os aspetos e experiéncias da vida, particu-
larmente em situagdes de crise e necessidade (McSherry, 2000).

Segundo Elias e Giglio (2001), é importante conceituar espiritualidade e a distinguir da
religido. Neste sentido, a espiritualidade estd relacionada a uma atitude, a um movimento
interno, a uma expansio da consciéncia e a uma experiéncia subjetiva, quando se tém
pensamentos e sentimentos superiores. A religido se concretiza por meio de um ritual
especifico a atender os ensinamentos de alguma crenca.

A espiritualidade tem sido recentemente associada a saide através do conceito de
bem-estar espiritual (BEE). Este define-se como um estado dinidmico, que se reflete na
qualidade das rela¢des que o individuo estabelece consigo préprio, com os outros, com o
ambiente e com algo que transcende o dominio humano. Ha a adaptagdo portuguesa do
Spiritual Well-being Questionnaire — SWBQp, sendo que o SWBQ é um questiondrio de
autopreenchimento, constituido por 20 itens, distribuidos de igual forma (5 itens) para
avaliarem cada uma das quatro subescalas de BEE: pessoal (e.g., “meaning in life”), comu-
nitiria (e.g., “kindness towards other people”), ambiental (e.g., “oneness with nature”) e
transcendental (e.g., “personal relationship with the Divine/God” ou “worship of the Cre-
ator”). Aos respondentes é pedido que indiquem em que medida sentem que cada afirma-
¢do reflete a sua experiéncia pessoal atual. Os itens sdo avaliados numa escala 5 pontos
[variando de 1=muito pouco a 5=totalmente]. Todos os itens s3o formulados positivamente
e o resultado é obtido pela média das respostas atribuidas aos itens de cada subescala. E
possivel, igualmente, obter uma medida global de BEE resultante da adi¢o dos diferentes
dominios (Gouveia, Pais-Ribeiro & Marques, 2008).
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O instrumento de qualidade de vida WHOQOL-SRPB, por sua vez, é um Instrumento
de Qualidade de Vida da Organiza¢io Mundial da Satde — Mddulo Espiritualidade, Reli-
giosidade e Crencas Pessoais (SRPB). O WHOQOL-SRPB e é composto por 32 itens distri-
buidos em oito facetas, sendo elas: (1) conex3o a ser ou forga espiritual; (2) sentido na vida;
(3) admiracdo; (4) totalidade e integragdo; (5) forga espiritual; (6) paz interior; (7) esperanca
e otimismo e (8) fé. A andlise fatorial exploratéria sugere uma solugdo de quatro fatores,
que explicam 63,5% da variincia. As oito facetas se agrupam nos quatro fatores da seguinte
forma: (1) Conexao Espiritual, Fé, For¢a Espiritual; (2) Paz Interior, Totalidade e Integracao;
(3) Sentido na Vida, Esperanca e Otimismo e (4) Admirag¢3o. Trés facetas apresentaram va-
lidade discriminativa para escolaridade, colocando como hipétese que, quanto menos anos
de estudo, maior a conexao espiritual, forca espiritual e fé (Fleck et al., 2003).

Ainda em estudo, usando o WHOQOL-SRPB, a CRE-breve e o Inventdrio Beck de De-
pressdo (IDB), Panzini e colaboradores (2011) observaram uma correlagdo negativa entre
nivel de depressio e qualidade de vida, embora a conexdo espiritual tenha permanecido
preservada. Apesar disso, em sintese, 0o WHOQOL-SRPB apresentou qualidades psicomé-
tricas satisfatérias, com relag3o a validade de constructo, discriminativa e convergente, e a
fidedignidade, alfa de Cronbach igual a 0,96. O mesmo estudo conclui que essa escala estd
mais ajustada para medir a qualidade de vida, e ndo a espiritualidade/religiosidade, pare-
cendo ser mais bem compreendida como uma medida da relagdo da religiosidade e crencas
pessoais (as quais podem estar ligadas a espiritualidade/religiosidade) com a qualidade de
vida. Apesar do questiondrio trazer a ideia sobre espiritualidade, ele foi feito para ser res-
pondido por qualquer pessoa, inserida em qualquer cultura e com suas crengas, por mais
individualizadas que elas sejam.

Amram e Dryer (2008) propdem o construto de Inteligéncia Espiritual (IE) e defen-
dem a inclusdo da mesma na Teoria das Inteligéncias Multiplas de Gardner. Os autores
apontam 5 dimensdes para a IEs: “Consciéncia”, “Transcendéncia”, “Graga”, “Verdade” e
“Significado”, que compdem a Integrated Spiritual Intelligence Scale (ISIS).

2. Metodologia

O evento apresentou os conceitos de qualidade de vida e espiritualidade e o questiondrio
utilizado foi parte do Instrumento de Qualidade de Vida da Organiza¢io Mundial de Satde
- Médulo Espiritualidade, Religiosidade e Crengas Pessoais (WHOQOL-SRPB). Neste sen-
tido, 8 (oito) perguntas das 32 (trinta e duas) do questiondrio foram selecionadas de ma-
neira a viabilizar a abordagem do tema durante o periodo do evento de 1 (uma) hora. O
SRPB é composto por 32 perguntas que tém valor qualitativo no impacto da espiritualidade
na vida dos individuos, nas ultimas duas semanas, sendo elas respondidas em 5 (cinco)
niveis: extremamente influencidvel, bastante, mais ou menos, muito pouco e nada.

Os dados foram coletados por meio do Google Forms com leitura de QR Code pelos
participantes voluntérios, respeitando o principio de confidencialidade.

Ap6s a coleta de dados, os resultados obtidos foram agrupados em resumo por meio de
graficos de setores, representando um valor relativo de cada categoria estabelecida, dos o5
(cinco) niveis, por questdo em rela¢do ao todo, com o uso do cdlculo da percentagem. Os
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participantes voluntdrios puderam visualizar os resultados finais no evento e aceitaram
que os dados dos questiondrios fossem utilizados para fins cientificos.

Os conceitos de inteligéncia espiritual, inteligéncia organizacional e espiritualidade or-
ganizacional foram verificados através de pesquisa bibliografica pelo scielo.br e scielo.pt
para a andlise.

3. Amostra, resultados e discussio

A amostra foi constituida por 18 participantes voluntdrios, de ambos os sexos, maiores de
idade (discentes, docentes e profissionais de sauide) que participaram da XVIII Jornada de
Satde: “Cuidado integrado em sadde e as praticas integrativas complementares”, do Centro
Universitdrio Unieuro na Asa Sul, Brasilia, Distrito Federal, Brasil, no evento sobre Quali-
dade de vida e Espiritualidade.

A maioria dos participantes tinha na liga¢ao a um ser espiritual a sensa¢io de conforto/
tranquilidade (88,9 %), de ajuda para passar por épocas dificeis (83,3 %) e para viver melhor
(77,8 %). Foi observado nestes participantes um maior otimismo (66,6 %), a compreensio
do sentido/ propésito de vida (83,3%) e da forca encontrada diariamente pelo exercicio da
té (88,9 %). Neste grupo estudado, a gratidao pelo contato com a natureza também foi cons-
tatada de forma bastante expressiva (94,5%), bem como um viver mais equilibrado com
mente, corpo e alma (83,3 %).

Os resultados seguem abaixo, apresentados por questio com gréficos de setores.

Até que ponto alguma ligagao com um ser Até que ponto alguma ligagao a um ser
espiritual conforta/tranquiliza vocé? espiritual ajuda vocé a passar por épocas
18 respostas dificeis?

18 respostas

11,1%

Nada
Muito pouco

Nada
Muito pouco
M Mais ou menos B Mais ou menos

Bastante Bastante

Il Extremamente M Extremamente
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O quanto a forca espiritual o ajuda a viver

melhor?
18 respostas

22,2%

Até que ponto vocé sente que estd aqui por um

motivo?

18 respostas

Nada
Muito pouco
I Mais ou menos
Bastante
M Extremamente

Nada
Muito pouco
M Mais ou menos
Bastante
M Extremamente

Até que ponto vocé se sente agradecido por

poder apreciar (“curtir”) as coisas da natureza?

18 respostas

Nada

Muito pouco
M Mais ou menos

Bastante

I Extremamente

QUALIDADE DE VIDA E ESPIRITUALIDADE, RELATO DE EXPERIENCIA
UMA REFLEXAO SOBRE A ESPIRITUALIDADE ORGANIZACIONAL EM CUIDADOS INTEGRADOS DE SAUDE

O quanto vocé é capaz de permanecer otimista

em épocas de incerteza?
18 respostas

44,4%

Nada
Muito pouco
Il Mais ou menos
Bastante
M Extremamente

Até que ponto a fé Ihe da conforto e forca no dia

adia?

18 respostas

22,2%

66,7%

Nada
Muito pouco
M Mais ou menos
Bastante
M Extremamente

Quio satisfeito vocé estd por ter um equilibrio

entre a mente, o corpo e a alma?

18 respostas

44,4%

Nada

Muito pouco
M Mais ou menos

Bastante

I Extremamente
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A ligagdo com um ser espiritual demonstra, neste pequeno estudo, o impacto positivo
na qualidade de vida. As boas prdticas que promovem a dignidade e esséncia humanas,
sobretudo no que diz respeito a cuidados espirituais, s3o centrais no processo de cuidado
integrado em satde e incluindo o de fim de vida. A exposi¢io ao fim de vida deve ser devi-
damente acompanhada de bases e atitudes elementares, tais como empatia, humanismo,
confianga, solidariedade, compaix3o, tolerdncia, perdao e paz. Estas, para além de inerentes
a condi¢do humana, defrontam as emocdes negativas e promovem a aprendizagem com
equilibrio, repleto de amor e gratidao (Duarte & Pinto, 2021).

A inteligéncia espiritual permite ao ser humano orientar sua existéncia, dar um sen-
tido a sua vida e preencher necessidades intimas de ordem espiritual como a felicidade, o
bem-estar integral e a satisfagdo da beleza e da cultura (Francesc, 2012). Tem sido estudada
a sua associagdo aos raciocinios abstrato, verbal e numérico, pelo campo da Psicologia (Oli-
veira et al., 2012). Segundo Danah Zohar e Ian Marshall (2017), a inteligéncia espiritual
soma-se a inteligéncia intelectual e a inteligéncia emocional na inteligéncia humana, e
estd ligada a necessidade de ter propésito e objetivo de vida, sendo que os autores afirmam
que “conhecer a potencialidade da inteligéncia espiritual e a desenvolver permite alcancar
metas com mais eficiéncia”.

A qualidade na assisténcia espiritual em Cuidados Integrados em Satide exige uma
inteligéncia espiritual que contribua para uma Sociedade em mudangas. A inteligéncia
espiritual pde em jogo o desenvolvimento pleno da pessoa, e nio apenas de cada individuo,
mas das sociedades, das culturas e dos povos, desta forma impactando também as Organi-
zagOes de Ensino e de Assisténcia em Sadde. A Espiritualidade Organizacional é entendida
como o sentido de comunidade na equipa, alinhamento com os valores da organizag3o,
sentido de préstimo a comunidade, alegria no trabalho e oportunidades para a vida interior.
Organizagdes que incentivam a espiritualidade organizacional alcangam maiores receitas e
aumentam o comprometimento dos colaboradores, reduzindo o absenteismo e a depressao
(Poole, 2009, Rego et al., 2007).

As dimensdes da espiritualidade no trabalho associadas ao sentido do trabalho e ao senti-
mento de comunidade no trabalho, num estudo com 344 trabalhadores, demonstraram sig-
nificativamente a satisfagdo no trabalho, o comprometimento organizacional afetivo e os afe-
tos positivos dirigidos ao trabalho. Tais resultados permitiram a conclusdo de que, quando
as necessidades espirituais dos membros da organizagdo sio satisfeitas, eles desenvolvem
maior ligac3o afetiva com a organizacio e bem-estar laboral (Silva Filho & Ferreira, 20r15).

Difundir o dominio espiritual na formacdo em satde e na assisténcia em cuidados in-
tegrados em satde, permitindo um aprimoramento na inteligéncia espiritual, garantirao
atendimentos humanizados e de qualidade e, em contrapartida, prevenirdao ou minimiza-
rdo o estresse relacionado ao trabalho e o burnout, tio comum em profissionais de satide
(Ashmos & Duchon, 2000, Cobero et al., 2000).

4. LimitacGes e potencialidades do estudo

O estudo, por ter sido realizado durante um evento, teve a limitagao do tempo, o que pro-
piciou apenas a andlise de parte do questiondrio SRPB. O ntmero de participantes pode
ter apresentado um viés de selecdo, visto que o tema anunciado do evento pode ter atraido
participantes jd mais suscetiveis ao tema e com maior inteligéncia espiritual.
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Apesar de limitagoes, estas no invalidam o estudo, que tem potencialidades para es-
timular mais pesquisas na drea de qualidade de vida e espiritualidade, na formagao e na
assisténcia em saude, permitindo um olhar mais atento para o dominio espiritual por parte
dos discentes, docentes e profissionais de satide ligados aos cuidados integrados.

Consideracdes finais

A qualidade de vida € essencial para todo o individuo, incluindo aqueles em formacao, pro-
fessores e profissionais de satiide que precisam estar bem para cuidar. O estudo demonstra
que otimismo, propésito de vida, sentir-se melhor e contato com a natureza estdo intima-
mente relacionados 2 espiritualidade. O bem-estar espiritual, a busca do aprimoramento da
inteligéncia espiritual nos ambientes de formagao e de assisténcia em saide podem propi-
ciar uma maior inteligéncia organizacional, gerando melhores resultados para um cuidado
integrado de exceléncia. Sugere-se o estimulo, no dmbito da formacdo e do trabalho em
cuidados integrados em satde, para o aperfeicoamento da espiritualidade organizacional.
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Conhecer a Comunidade de Pratica em Cuidados Paliativos do Instituto Superior de Cién-

cias Sociais e Politicas provoca uma enorme felicidade e entusiasmo para quem, como eu, se
dedica e vive por dentro diariamente os Cuidados Paliativos na pratica clinica e no trabalho

em prol do seu desenvolvimento.

Esta Comunidade de Pratica ao servico do desenvolvimento, da reflexao e da ciéncia em
Cuidados Paliativos, conseguiu em apenas um ano produzir conhecimento atil, mas também
fomentou e dinamizou a abordagem deste tema entre o espago universitario onde se insere
e, certamente, também entre os colegas e amigos de cada um dos elementos que a constitui.

Assim se produz mudanga e evolugao.

Os temas deste ebook nao sao novos, mas surgem aqui abordados a partir de uma visao muito
interessante e multidisciplinar, por um grupo de profissionais que a partir da sua formagao em
Cuidados Paliativos desenvolveu o interesse e o compromisso, em Comunidade, de contribuir
para desenvolvimento de uma area que, por um lado, empolga e apaixona quem a conhece,
mas que, por outro, continua a ser alvo de desinformagao que em muito prejudica o seu de-

senvolvimento.

Em resumo, este livro digital interessa muito aos profissionais de saide (que trabalhem ou
nao em Cuidados Paliativos), investigadores, docentes, doentes, familias, politicos, decisores
em saide, decisores sociais. Enfim, uma obra para todos sobre um tema que nos diz respeito
a todos e que tanto influi na vida de cada um e do pais, nomeadamente através do impacto

nos cuidados de satde e sociais.
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