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Resumo

Os cuidados de satde orientados para o tratamento de doentes terminais apresentam multiplos dilemas e desafios que
conduzem a uma reorganizacdo do trabalho hospitalar e domiciliario pelos profissionais de salde, de acordo com as
necessidades dos atores envolvidos na prestacdo desses cuidados. Neste sentido, procuraremos analisar o modo como
os profissionais de salde organizam os seus quotidianos de trabalho e constroem um conjunto de arranjos que lhes
permitam aproximar-se as expectativas dos doentes e das suas familias, em contexto hospitalar e domiciliario, dando
enfase a um trabalho de proximidade, estabelecido entre os atores envolvidos. Para tal, procurar-se-a interpretar os
resultados de dois projetos de investigacdo, cuja recolha e andlise de dados seguiram os pressupostos de uma
metodologia de carater qualitativo através da realizacéo de observacéo etnografica e da realizagdo de entrevistas a
profissionais da enfermagem, da medicina e do servico social que trabalham diretamente e em proximidade com
doentes terminais.
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1. Desafios e dilemas em contexto de doenca terminal: os cuidados paliativos
especializados e a abordagem paliativa no Servigco Nacional de Saude.

Os cuidados de satde orientados para o tratamento de doentes na fase final da vida,
genericamente designados por cuidados paliativos, comecaram a ser implementados no
Servigo Nacional de Satde e a ganhar visibilidade social e politica nos anos 90 do
século XX, num primeiro momento, através dos contributos dos seus pioneiros,
sobretudo profissionais de salde ligados a oncologia e aos cuidados continuados e, mais
tarde, através de um movimento governamental organizado, que deu origem a um
conjunto de politicas e acbes publicas orientadas para o desenvolvimento dos cuidados
paliativos em contexto nacional (Resende, 2006; Marques et al., 2009).

Em Portugal podem destacar-se quatro momentos de intervencdo publica e politica
pelo desenvolvimento dos cuidados paliativos: a publicagcdo do Programa Nacional de
Cuidados Paliativos (Direcdo Geral da Saude, 2004); a criacdo da Rede Nacional de
Cuidados Continuados e Integrados (Decreto-Lei N.° 101/2006, 2006); a publicacéo da
Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, com a criacdo do Comissdo Nacional de
Cuidados Paliativos e da Rede Nacional de Cuidados Paliativos (Lei N.° 52/2012,
2012); e a publicacdo do Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos Biénio 2017-2018 (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2017a).

No que respeita as politicas publicas para o tratamento de doentes na fase final da
vida, acima descritas, importa salientar que se verifica um movimento de
autonomizacao e de reconhecimento dos cuidados paliativos com a publicacdo da Lei
de Bases dos Cuidados Paliativos e a criacdo da Rede Nacional de Cuidados Paliativos
e do Conselho Nacional de Cuidados Paliativos e do Plano Estratégico para o
Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos Biénio 2017-2018.

Estas duas iniciativas politicas desvinculam, progressivamente, os cuidados
paliativos das politicas para os cuidados continuados e integrados, contudo, importa
salientar que este vai e vem das politicas e acBes publicas contribuiu para a alteracéo
das praticas profissionais em torno dos doentes na fase final da vida e das suas familias,
por um lado, através de um reconhecimento crescente da importancia dos cuidados
paliativos por parte dos profissionais de salde, mesmo daqueles que se encontram
vinculados a modelos de salde eminentemente curativos, o que conduziu a uma
(re)organizacao das praticas quotidianas, com maior recurso as abordagens ou acdes

paliativas e uma formacgao crescente dos profissionais, pelo menos ao nivel da formagéo
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bésica e, por outro lado, através da necessaria autonomizagdo dos cuidados paliativos
especializados numa rede autobnoma, composta por profissionais com formacgéo
especializada. Neste sentido, destaca-se ainda, como elemento fundamental da
discussdo publica sobre os cuidados de fim de vida, o reconhecimento da Competéncia
em Medicina Paliativa pela Ordem dos Médicos. No Documento regulamentar para a
atribuicdo da competéncia de Medicina Paliativa pela Ordem dos Médicos, a Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos deliberou os critérios de admissdo dos medicos na
competéncia em Medicina Paliativa, no qual salientam que a partir do século XX as
principais causas de morte passaram a ser as doencas cronicas, pelo que o final da vida
pode ocorrer ap6s um periodo de dependéncia mais ou menos extenso, afirmando que
os doentes estdo “cada vez mais presentes nas enfermarias dos nossos hospitais, e
também no domicilio, carecem de cuidados de saude adequados, embora diferentes na
sua natureza e especificidade daqueles que sdo oferecidos aos que tém doenga aguda
e/ou com perspetiva de cura” e “os tratamentos que lhe sdo prestados, nas estruturas
tradicionais de saude vocacionadas para o tratamento curativo, ndo séo os adequados,
quer nos objetivos de intervencdo no sofrimento, quer no controlo de sintomas, e
mesmo na atengdo a familia” (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2017b, p. 1).

Por outro lado, a Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, salienta que existem
evidéncias que apontam para que “de acordo com diferentes contextos assistenciais e
com maior ou menor formagdo dos médicos em cuidados paliativos, as pessoas com
doencas avancadas, irreversiveis e progressivas recebem diferentes tipos de cuidados
de satde, nem sempre adequados as suas necessidades.” (Comissao Nacional de
Cuidados Paliativos, 2017b, p. 1), pelo que € necessario garantir uma extensdo do
quadro formativo e da habilitacdo em medicina paliativa.

Segundo dados do Servico Nacional de Saude existem atualmente 43 Equipas Intra-
Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos — 26 Equipas criadas entre 1994 e 2015
e 17 Equipas criadas entre 2016 e 2018 —; 20 Equipas Comunitarias de Suporte em
Cuidados Paliativos — 13 das quais criadas entre 1996 e 2015 e 7 criadas entre 2016 e
2018 —; e 376 camas de internamento em cuidados paliativos®. Este crescimento
representa uma cobertura regional completa, embora irregular e relativamente
incipiente em algumas areas de cuidados paliativos o que levanta dilemas e desafios no
tratamento de doentes terminais no ambito do Servi¢co Nacional de Saude, uma vez que

os doentes acabam por recorrer ao Servico de Urgéncia e integrar servicos de
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internamento que ndo estdo vocacionados para a pratica de cuidados paliativos, ou a ser
acompanhados no domicilio por Equipas de Cuidados Continuados e Integrados.

Esta limitacdo de recursos faz com que nem todos os doentes na fase final da vida
tenham acesso a cuidados paliativos, ndo existindo especialistas nem unidades de
cuidados paliativos para cuidar de todas as pessoas com doengas graves e/ou avangadas
e progressivas, pelo que o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos Biénio 2017-2018, seguindo as diretrizes internacionais para estes cuidados
prople a distincdo entre dois niveis de cuidados: as abordagens paliativas, utilizadas
nos servigos onde ocasionalmente séo tratados doentes com necessidades paliativas, e
0s cuidados paliativos especializados, prestados por equipas multidisciplinares com
competéncias especializadas (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2017a).

Os cuidados paliativos constituem-se assim como um elemento fundamental dos
Sistemas de Saude e como um direito humano inalienavel (Brennan, 2007), pelo que
devem ser prestados em servicos vocacionados para o efeito e por profissionais de satde
com formacao especializada, como se pode verificar, entre outros, a partir das pesquisas
realizadas por Monteiro et al. (2013) e Ferreira et al. (2014)

Por um lado, Monteiro et al. (2013), salientam a necessidade da prestacdo de
cuidados paliativos nos servigcos de medicina interna, pelo que, procuraram caracterizar
as necessidades paliativas de doentes internados num Servico de Medicina Interna de
um Hospital Central Universitario, definir o perfil destes doentes, determinar as suas
capacidades assistenciais e avaliar a adequacao dos cuidados que Ihes sdo prestados
neste contexto.

Este estudo englobou um total de 670 doentes dos quais foram selecionados aqueles
que apresentavam necessidades de cuidados paliativos, isto €, doentes que,
cumulativamente apresentam “a) doenca avangada, progressiva e incuravel; b) rapida
progressdo da doenca e expetativa de vida limitada; c) presenca de problemas ou
sintomas intensos, multiplos, multifatoriais, apesar do adequado e otimizado tratamento
especifico; d) impacto emocional no doente, familia e equipa terapéutica relacionado
com a presenca explicita ou ndo da morte” (Monteiro et al., 2013, p. 8). Nos doentes
ndo oncoldgicos foi considerado critério adicional a existéncia de doenca neuroldgica
degenerativa ou insuficiéncia avancada de o6rgdo. Os investigadores procederam a
revisdo dos processos clinicos destes doentes e a aplicacdo de um inquérito que visava

analisar a doenca motivadora de cuidados paliativos, os motivos de internamento, a
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performance status, os sintomas e medidas de controlo sintomatico e os cuidados na
agonia.

Os autores determinaram a necessidade de receber cuidados paliativos em 54 doentes
oncoldgicos e 48 ndo oncoldgicos, que apresentam sintomas variados e intensos,
requerem terapéuticas complexas e cuidados de enfermagem mdltiplos. Embora os
autores tenham verificado uma melhoria da maioria dos sintomas em contexto de
internamento em medicina interna, observaram, igualmente, situagdes de controlo
sintomatico insuficiente, particularmente da anorexia, cansaco, depressdo e ansiedade;
no reconhecimento da agonia e na manutencdo da terapéutica futil. Dos doentes
identificados como paliativos, apenas trés foram transferidos para Unidades de
Cuidados Paliativos.

De acordo com os autores (Monteiro et al., 2013), este estudo revelou que os doentes
com necessidades de cuidados paliativos constituem uma populagéo significativa nos
servicos de medicina interna, ndo sO pela sua prevaléncia, como também pela
complexidade e pelas necessidades assistenciais que revelam. Embora considerem que
o controlo sintomatico atingido nestes servicos é adequado para a maioria dos sintomas,
verifica-se um defice no manejo da dor psicoldgica e espiritual, assim como no
reconhecimento e prestacdo de cuidados especificos na fase agonica e no apoio prestado
ao doente e a familia apos alta, pelo que consideram ser urgente implementar acdes de
formacdo especificas em medicina paliativa para os internistas de hospitais de agudos.

Por outro lado, Loureiro, Amado e Fragoso (2014), procuraram avaliar a
identificacdo da necessidade de cuidados paliativos anteriores a admissdo, ou nas 24
horas posteriores a admissdo, por médicos internistas em doentes falecidos num servico
de medicina interna de um hospital de agudos portugués, através da realizacdo de um
estudo observacional, cujos dados foram recolhidos a partir dos processos clinicos dos
doentes falecidos com critérios para cuidados paliativos anteriores a admissdo ou nas
24 horas posteriores.

No periodo analisado registaram-se 125 ébitos no servico selecionado, 54 dos quais
apresentavam critérios para cuidados paliativos prévios ao internamento e outros 6
apresentaram critérios nas primeiras 24 horas apds a admissao.

Segundo os autores, o internamento de doentes com necessidades de cuidados
paliativos em servicos de medicina interna levanta um conjunto de dilemas aos
profissionais de satde envolvidos nos cuidados, sobretudo quando a admissao é feita a

partir do servico de urgéncia:
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“decisdo de ndo reanimar por um médico de urgéncia, que ndo o médico assistente,
torna-se uma tarefa complicada quando ndo existe a minima informagdo no
processo clinico acerca do progndstico estabelecido para aquele doente,
principalmente durante o periodo da noite / madrugada (...). No entanto, verificou-
se, de facto, uma escassez de informacéo acerca da sintomatologia, do progndstico
e do grau de discussao da questdo da qualidade de vida em cuidados paliativos, o
que explica tais situagdes.” (Loureiro, Amado & Fragoso, 2014, p. 70).

Neste sentido, as praticas médicas verificadas neste estudo d&o indicacdo de uma
pratica profissional mais orientada para a cura do que para a supressao das necessidades
sentidas pelos doentes na fase final da vida, pelo que os autores defendem que em
contexto de medicina interna é necessario reconhecer a situacdo de terminalidade do
doente, respeitar as ordens de ndao reanimacao e iniciar um plano de cuidados orientado
para a promocao do conforto e do bem-estar dos doente e para a manutengédo da sua
qualidade de vida. Por outro lado, reconhecem a existéncia de lacunas no conhecimento
e na aplicagéo dos principios de avaliagdo e tratamento de sintomas comuns nos doentes
terminais, como a dor e a dispneia (Loureiro, Amado & Fragoso, 2014).

No que respeita aos cuidados domiciliarios, Ferreira, Aparicio e Trindade (2014),
analisaram o trabalho desenvolvido por uma Equipa de Cuidados Continuados e
Integrados, que conta com uma Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos,
recentemente integrada na Rede Nacional de Cuidados Paliativos.

Segundo as autoras, esta Equipa de Cuidados Continuados e Integrados constitui
uma resposta domiciliario inovadora na medida em que:

“teve como objetivo central proporcionar a maxima qualidade de vida aos doentes
e suas familias, num esforco de conferir maior dignidade e humanizacdo a
situacdes, tantas vezes complexas e penosas e em que 0 acesso aos cuidados de
salide — médicos e outros — deveriam ser assegurados com qualidade e sem que
estes doentes fossem marginalizados, pois tal resulta no prejuizo do seu bem-estar
e das suas familias.” (Ferreira, Aparicio & Trindade, 2014, p. 55).

Uma vez referenciados a Equipa, “os doentes sdo avaliados pelo profissional que
sera gestor de caso que, identificando as principais necessidades, estabelece
posteriormente um plano de cuidados personalizados e 0s contactos profissionais e / ou
institucionais que entenda necessarios” (Ferreira, Aparicio & Trindade, 2014, p. 57).
Embora qualquer profissional da equipa interdisciplinar possa exercer a funcdo de

gestor de caso, o enfermeiro funciona como “elemento pivot na prestacdo de cuidados
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e articula-se com os outros profissionais sempre que as necessidades do doente e familia
e / ou a complexidade se justifique”, na medida em que consideram que este € o
“profissional da equipa que estd em melhor condi¢ao de responder as necessidades
identificadas” (Ferreira, Aparicio & Trindade, 2014, p. 57). Durante o horario de
funcionamento os médicos da equipa encontram-se contactaveis de acordo com as
necessidades dos doentes e das suas familias, quer para orientacao telefonica, quer para
visita domiciliéria.

Segundo as autoras (Ferreira, Aparicio & Trindade, 2014) a maior parte das
situacdes podem ser controladas no domicilio, apresentando vantagens ndo s6 para 0s
doentes, mas também para os profissionais e para 0s servicos de salde. As
intercorréncias mais frequentes identificadas pela Equipa de Cuidados Continuados e
Integrados estdo associadas ao controlo de sintomas como a dor, dispneia, nauseas,
vomitos e ansiedade; ao agravamento do estado clinico; e a prestacdo de apoio aos

cuidadores nos ultimos dias de vida e no momento da morte.

2. Organizagéo do trabalho e modos de envolvimento na agdo em contexto de
cuidados paliativos, medicina interna e cuidados na comunidade.

Pensar os desafios e os dilemas que surgem em contexto de doenca terminal, quer
na prestacdo de cuidados paliativos especializados, em unidades de internamento e em
cuidados domiciliarios, quer na pratica de abordagens paliativas, que sdo prestadas em
Servicos e por equipas que ndo estdo vocacionados para a pratica de cuidados paliativos
e que desenvolvem a sua atividade profissional no ambito do Servico Nacional de
Salde, leva-nos a refletir sobre as atitudes perante a morte, as suas altera¢fes ao longo
do tempo, que conduziram a morte e ao morrer no hospital, e para 0 acompanhamento,
pelas equipas de salde, dos doentes em cuidados continuados e integrados no domicilio.
Estas alteracGes sdo muitas vezes enquadradas por um modelo biomédico de saude,
focado, sobretudo, na prevencdo e na cura da doenca, que orienta o trabalho dos
profissionais de salde, mesmo em situacdes de doenca terminal, ainda que a prestacédo
desses cuidados se demonstre desadequada as necessidades dos doentes paliativos e das
suas familias, individualmente considerados.

Neste sentido, procuramos reposicionar o debate em torno dos cuidados paliativos,
que foi iniciado pelos seus pioneiros e que se materializou num conjunto de politicas e
acOes publicas, através da critica sobre a forma de olhar o cuidado na sua pluralidade e

complexidade, a partir da identificacdo dos dilemas e desafios inerentes a préatica de
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uma medicina de carater predominantemente biomédico, que deve ser analisado do
ponto de vista de uma sociologia com enfoque nos modos de organizacgdo do trabalho
hospitalar e domiciliario e dos modos de envolvimento na acdo em torno dos doentes
na fase final da vida e das suas familias.

Os profissionais de salde que desenvolvem as suas atividades quotidianas de
trabalho em interagéo direta, e em proximidade, com doentes na fase final da vida,
reconhecem que 0s atos associados ao modelo biomédico de salde e, por conseguinte,
a prevencdo e a cura das doencgas, ndo sdo, muitas vezes adequados as necessidades
destes doentes. Os maiores obstaculos dizem respeito a morte e ao morrer, e as proprias
concegdes sobre o sofrimento, o bem-estar e a qualidade de vida, que emergem nas suas
dindmicas profissionais e que impelem as suas a¢des para desdobramentos ao cuidado
de um outro desconhecido (Foucault, 2010 ; Pattaroni, 2005).

Deste modo, os profissionais de saude envolvidos no cuidado aos doentes na fase
final da vida procuram organizar as suas a¢des quotidianas de acordo com aquelas que
sdo as trajetorias de final de vida dos doentes, ou seja, desde 0 momento em que €é
qualificado como terminal, até ao momento da morte e no acompanhamento familiar
no luto, como parte integrante destes cuidados (Glaser & Strauss, 2007; Glaser &
Strauss, 2009). Estes ajustamentos permanentes dos profissionais face as necessidades
fisicas e psicossociais dos doentes, individualmente considerados, e das suas familias
estabelecem-se, muitas vezes, através de modos de envolvimento na agdo em
proximidade, com enfoque no doente e na sua figura de vulnerabilidade (Thévenot,
2006; Martins, 2010).

Esta organizacdo do trabalho deve ter em consideracao as trajetérias de final de vida
dos doentes, varidveis no tempo e na forma, como também as expetativas e a
informacao dos profissionais de salde, dos doentes e das suas familias, na medida em
que os seus habitos e rotinas de trabalho podem constituir, ou ndo constituir, recursos
para o desenvolvimento do seu trabalho (Breviglieri, Pattaroni & Stavo-Debauge, 2003;
Breviglieri & Stavo-Debauge, 2006; Breviglieri, 2006, 2009, 2013a, 2013b). Tudo
depende da amplitude diferencial das experiéncias vividas in situ, quer nos contextos
hospitalares, quer em contextos domiciliarios.

De acordo com Glaser e Strauss (2009) “independentemente dos atributos
particulares da trajetéria de um doente especifico, geralmente hd certos momentos —
que designamos por “momentos criticos” — que surgem ao longo da trajetdria de final

de vida e que sdo diretamente manipulados pela organizacdo temporal do trabalho
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hospitalar.” (p. 6). Esses momentos criticos vao influenciar os modos de envolvimento
na acao (Thévenot, 2006) dos profissionais de satde na medida em que vao ocorrendo,
de forma mais ou menos esperada.

Contudo, convém salientar que as temporalidades podem ndo ser um denominador
comum para a criacao de arranjos que tornam possivel uma organizacao de um trabalho
onde as ocorréncias surpreendentes tém, na verdade, a possibilidade em aparecer no dia
a dia quando menos se espera que tal possa, efetivamente, acontecer. O lado inesperado
de possiveis ocorréncias pode contribuir para gerar ansiedades, outras emog¢des nao
previstas, nas equipas, entre estas e as familias e amigos que na altura possam estar em
momentos de copresenca. Devido a estas possibilidades o regime de envolvimento das
acbes em plano (Thévenot, 2006) encontram aqui sinuosidades que dificilmente
contribuem para o seu assentimento nestes contextos de trabalho, particularmente nos
momentos mais tensos, porque ao causarem surpresa os seus efeitos podem acelerar e
intensificar as experiéncias e sentimentos criticos.

Os autores identificaram sete momentos criticos em contexto hospitalar a partir da
observacao das interacOes estabelecidas entre os profissionais de satde, os doentes e as
suas familias, num hospital americano: 0 momento em que o doente é definido como
terminal; a preparacdo dos familiares e do doente para a morte; 0 momento em que 0s
profissionais percecionam a inevitabilidade da morte; os momentos finais do doente,
que podem durar semanas, dias ou horas até ao desfecho final; as ultimas horas do
doente; a aproximacdo da morte e a morte em si mesma (Glaser & Strauss, 2009). Se a
identificacdo dos perfis destes momentos criticos é vital para as investigacdes em
contexto hospitalar, a sua vivéncia no concreto pode gerar expetativas que nem sempre
sdo adequadas, ou ajustadas, uma vez que limitam as previsdes a acomodacdes
rotineiras e mesmo comuns as diferentes equipas que ali organizam o seu trabalho.

Os profissionais de salde procuram ajustar os seus quotidianos de trabalho em
funcdo das trajetorias de final de vida dos doentes, dos momentos criticos que as
atravessam e das expetativas de vida dos doentes, conduzindo, frequentemente, a uma
reorganizacdo do trabalho hospitalar, com o objetivo de promover o conforto e o bem-
estar dos doentes e das suas familias, assim como a manutencdo da qualidade de vida.
Essa reorganizacdo pode também passar por questionamentos aos protocolos do
cuidado quando estes ndo respondem adequadamente aos problemas equacionados a
partir dos momentos criticos. A natureza do confronto, particularmente as

consequéncias que dali podem aparecer, repentinamente ou nado, trazem dilemas no
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cumprimento integral dos protocolos, quer dos médicos ligados & medicina paliativa,
quer de outros profissionais nomeadamente os enfermeiros e técnicos do servi¢o social.
As expetativas dos profissionais, dos doentes e das suas familias sobre a morte e o
morrer sdo determinantes na forma como os profissionais de saude lidam com os
momentos criticos e se vao envolvendo com os doentes e com as suas familias, uma
vez que fornecem pistas importantes sobre o estado de consciéncia dos doentes e a partir
delas constroem um conjunto de arranjos, que se manifestam enquanto acordos locais
e contingentes, que nao dizem respeito a um bem-comum, mas ao interesse das partes
envolvidas, de acordo com um regime de envolvimento em proximidade — com o
objetivo de responder as necessidades dos doentes (Resende, 2005, 2006, 2017a, 2017b;
Boltanski & Thévenot, 2006; Thévenot, 2006; Glaser & Strauss, 2007; Glaser & Strauss,
2009; Resende & Martins, 2010; Vicente, Vicente, 2017; Resende & Vicente, 2018).

3. Breve abordagem metodoldgica.

Os dados apresentados neste artigo resultam de dois projetos de investigagéo, por
um lado, dos dados recolhidos no ambito do projeto “Construindo caminhos para a
morte: uma analise de quotidianos de trabalho em cuidados paliativos” (PTDC/CS-
S0C/119621/2010), financiado pela Fundacéo para a Ciéncia e a Tecnologia (FCT) e,
por outro lado, da tese de doutoramento em Sociologia, intitulada “Organiza¢ao do
trabalho hospitalar e modos de envolvimento na acdo em servicos de medicina,
cuidados paliativos e equipas de cuidados domiciliarios no tratamento de doentes
incuraveis na fase final da vida” da autoria de Inés Pedro Vicente.

Para tal recorremos a uma metodologia de carater qualitativo com enfoque na
grounded theory, um método de recolha e anélise de dados que se inicia no terreno com
a recolha de um primeiro conjunto de dados, que sdo analisados e codificados desde a
primeira observacao, através de um processo sistematico de comparacao entre os dados
recolhidos e as categorias em analise (Charmaz, 1983; Corbin e Strauss, 1993; Walker
e Myrick, 2006).

O primeiro conjunto de dados foi recolhido no &mbito do projeto “Construindo
caminhos para a morte: uma analise de guotidianos de trabalho em cuidados paliativos”
(PTDC/CS-S0C/119621/2010), no qual foram realizadas 8 entrevistas exploratorias a
profissionais de um servico de cuidados paliativos e de uma equipa intra-hospitalar de
suporte em cuidados paliativos; observacdo direta numa unidade — afeta a Rede

Nacional de Cuidados Continuados e Integrados — e num servigo de internamento em
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cuidados paliativos de dois hospitais publicos geografica e socialmente contrastantes,
em reunides de equipa, de decisdo e de acolhimento de doentes e em consultas externas
de cuidados paliativos; e 29 entrevistas semidiretivas a profissionais de salde da
medicina, da enfermagem e do servico social que trabalham diretamente e em
proximidade com doentes na fase final da vida e com as suas familias.

O segundo conjunto de dados foi recolhido no ambito da tese de doutoramento em
sociologia intitulada “Organizagdo do trabalho hospitalar e modos de envolvimento na
acdo em servicos de medicina, cuidados paliativos e equipas de cuidados domiciliarios
no tratamento de doentes incuraveis na fase final da vida”, na qual foram realizadas 9
entrevistas semidiretivas a profissionais da medicina, da enfermagem e do servico
social em dois servicos de medicina interna, contiguos, mas autonomos, de um hospital
publico portugués e 17 entrevistas semidiretivas aos mesmos grupos profissionais numa
Equipa de Cuidados Continuados e Integrados e numa equipa com valéncia simultanea
de Cuidados Continuados Integrados e de Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos, afetas a dois Agrupamentos de Centros de Saude (ACES), social e
geograficamente contrastantes — area geogréafica; populacdo residente; populacéo
inscrita no centro de saude; composicdo das equipas; horas de afetacdo dos profissionais

de saude.

4. Agir em proximidade: o que a informacéo médica traz as trajetdrias de quem
é qualificado como doente terminal

A experiéncia continuada com doentes na fase final da vida e com as suas familias
e/ou cuidadores, conduz os profissionais a novas formas de habituacdo (Thévenot,
2006), que se refletem nas suas concecdes sobre a morte e 0 morrer em contexto
hospitalar e domiciliario e sobre a forma como encaram os cuidados de fim de vida, de
acordo com uma perspetiva mais ou menos intervencionista.

Tomemos a partida o exemplo retirado desta entrevista:

“Eu lembro-me de uma situacdo de uma Senhora muito nova, e que me marcou
profundamente, uma Senhora nova, com 4 filhos, de cinquenta e poucos anos, que
entrou e ndo se sabia muito bem o que é gque se passava, tinha umas alteracdes, umas
alteracdes ao nivel de equilibrio e porqué, porqué, porqué? E diagnostico, investigacao,
exames complementares de diagndstico e chegamos a uma situacdo muito ma em que
foi diagnosticada uma situacdo muito complicada, muito dificil. E uma Senhora que

tinha 4 filhos e o médico quando fala e lhe diz, “Tem cancro (impercetivel).”, e ela
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coitadinha ficou assim a olhar para ela, para a médica, ndo percebeu e prontos (...)”
(Enfermeira, Servico de Medicina Interna I, sem formag&o em cuidados paliativos).

Dos impactos que mais afetam os contextos de trabalho, em particular, nas
circunstancias em que os profissionais de saude tém de anunciar a uma pessoa que
padece de uma doenca grave, e que se pode apresentar como doenga crdnica, €
justamente passar-lhe as informacdes que Ihes sdo possiveis descortinar dos resultados
dos diversos e diferentes exames de diagndstico que requerem deste. Na verdade,
chega-se muitas vezes a anuncia¢do da doenca pelas queixas manifestadas por quem
ajuiza que o seu estado de salde estd em xeque.

H& umas primeiras inquietacGes que a pessoa deduz serem o resultado de algo que
estd a interferir na normalidade da sua vida com satde. Neste caso, sdo os desequilibrios
que sente pela tangibilidade de ndo se aguentar na sua postura ereta. Ora, sentir o corpo
a fraquejar porque ndo consegue manté-lo direito, sem razo conhecida, & um primeiro
momento critico. A frequéncia desta experiéncia fragiliza o corpo, com interferéncias
notdrias no lado cognitivo. Esta dupla experiéncia — sentir a falta de controlo do corpo
e desconhecer as suas razoes plausiveis — fa-la tomar a decisdo de comunicar ao médico
0 sucedido.

N&o havendo a possibilidade de se conhecer o que se passa visualizando o corpo, o
passo seguinte € a realizacdo dos exames de diagnostico. E, nesta etapa, experimenta-
se um segundo momento critico: a angustia em desconfiar que ao ter de fazer estes
exames alguma surpresa incomoda, ou dramatica, pode ter de confrontar apds o registo
dos resultados. Sdo emocgdes que transporta nas experiéncias que comportam este
segundo momento critico.

As experiéncias resultantes destas duas situacdes sdo depois reduzidas pela terceira
pessoa que nos comunica a sua experiéncia do contato havido com esta senhora. A
simplificacdo feita a cartografia das situacdes experimentadas pela doente resulta do
foco que a enfermeira d& ao sofrimento, de um lado, mas também aos receios das
consequéncias que possam resultar da informacao que o médico lhe vai transmitir num
determinado momento deste percurso, de um outro lado.

E ainformacdo dada é o efeito de um ato comunicacional. E esse ato comunicacional
transmite, por simbolos, a designacdo de uma doenca. E a natureza nomoldgica da
doenca tem impactos imprevisiveis em quem estd a escutar 0 nome que identifica a

doenca e que a transporta dentro do seu corpo.

13



X Congresso Portugués de Sociologia — Na era da “pés-verdade”? Esfera publica, cidadania e qualidade da
democracia no Portugal contemporaneo, Covilhd, 10 a 12 de julho de 2018

Através da significacdo que a sua designacdo comporta, e tomando em consideracdo
que o recetor desconhece a totalidade daquilo que é revelado pelos exames, quando
aquela € anunciada, no momento em que 0 outro a recebe, 0s seus efeitos sdo incertos.
O emissor ndo consegue prever como o recetor vai reagir. E do recetor, em virtude do
eventual choque, as suas reaces sdo também imprevisiveis face ao médico que tem
pela frente.

Esta dupla contingéncia, provocada pela interagéo face a face, revela como esta
dindmica relacional ndo é suscetivel de um controlo prévio. E é por isto que a
comunicac¢do de uma doenca grave, COmo 0 cancro, é um processo de complexa gestao
pelos médicos.

Alias, a complexidade desta gestdo é sugerida pelas declaracdes desta enfermeira.
Em surdina, o médico esclarece que a doente padece de cancro:

(...) “Porque aquilo ¢ assim, foi dito, mas foi dito de uma forma muito rapida,
também por uma questdo de protegcdo, porque depois aquilo vai... A pessoa ouve,
depois é o impacto, até assimilar, ndo assimilar, o0 médico vai-se embora (...)”
(Enfermeira, Servico de Medicina Interna I, sem formagdo em cuidados paliativos).

A descricdo que a enfermeira da desta relacdo face a face é ilustrativa das apreensdes
de quem fornece as informacdes qualificadas. A probabilidade do desassossego é
avaliada pelas possiveis consequéncias que esta informacgéo possa causar em quem ja
esta inquieta que qualquer coisa de complexo esta a interferir no seu estado de saude.
A sua complexidade esta acoplada aos possiveis efeitos, se a doenga comunicada esta
rotulada com a forte probabilidade de que atraves dela o caminho certo € a morte. A
informacdo € dada pelo direito que a pessoa tem de ser informada, mas o trabalho
cognitivo e atuante é depois realizado por quem padece da doenca.

Assente no principio da autonomia da pessoa doente, que em face da doenca
continua a ser cidaddo aos olhos dos profissionais de salde, a gestdo da informacéo e,
sobretudo, das consequéncias desta nos modos de agir do doente, sdo da sua inteira
responsabilidade. Se esta postura pode ser, eventualmente, e, por hipétese, atribuida aos
comportamentos significantes do lado dos médicos e, particularmente, dos médicos que
abracam os protocolos de que é tecida a biomedicina, da parte da enfermagem a relacdo
entre autonomia e responsabilidade suscita talvez apreensdes, sendo mesmo davidas.

E o0 que parece resultar destas declaraces. A difusdo das doencas através das suas
nomenclaturas, e o que as nomenclaturas das doencas trazem ao autogoverno das acdes

dos individuos, parece, para a enfermeira, ndo ser possivel ser afinada pela binariedade

14



“Nos corredores de fim de vida: trajetdrias, contextos e modos de envolvimento na agéo na prestacdo de cuidados
paliativos”

entre autonomia e responsabilidade do ser humano. H& uma outra figura que vai agora
atravessar este bindmio.

Essa figura é a vulnerabilidade do ser que se vai transmutar em uma outra fragilidade
ainda maior quando toma conhecimento da natureza da doenca que O Seu cOrpo
transporta, apds se desfazerem as principais duvidas. O que a auséncia de salde desta
senhora revela pelos exames de diagndstico? Entdo os receios sdo esquartejados pelas
provas trazidas pelos exames.

E é através destes objetos que a turbuléncia nos modos de agir se manifesta. E a
partir das suas consequéncias que a enfermeira reequaciona a relacdo entre autonomia
e responsabilidade em face de um ser que a sua debilidade ndo lhe da as garantias de
atuar sem a protecdo que o envolvimento da acdo em proximidade Ihe pode conferir
com maior seguranca. O que importa para esta profissional € assegurar a protecao que
0s médicos habitualmente ndo atestam porque agem sob a ancora da distancia que os
atos biomeédicos sugerem como 0s mais adequados, nomeadamente, quando 0s
momentos de crise sdo complexos e trazem provaveis crueldades.

“(...) E depois ela, coitadinha, era uma doente que criou alguma empatia porque
esteve cé algum tempo até a gente chegar a este diagnostico, e eu fui l& prestar cuidados,
prontos, fui la perguntar como € que ela estava, ndo sei qué, e ela diz-me, “Ainda bem
gue ca vem, agora Vvai-se sentar aqui ao pé de mim.”, “Ta bem, eu sento-me.”, “Entao
agora vai-me dizer, de maneira que eu perceba, 0 que é que eu tenho. Eu tenho 4
filhos.”, e eu vi-me numa situacdo extremamente atrapalhada e eu disse, “E s6 um
bocadinho que eu ja venho.”, “Nao fuja.”, foi o que ela disse, “Nao fuja.”, “Eu nao vou
fugir, mas vou resolver o seu problema.”. O que ¢ que eu fiz? E aquela historia de ter
uma boa relagdo com a equipa médica, de chamar a médica assistente, “Dra. passa-se
isto... Ela perguntou-me. Como sabe eu ndo lhe posso dizer.”, e a médica diz-me, “E
agora Enfermeira, o que é que eu vou fazer? Como é que eu vou dizer aquela mulher
claramente que se passa isto e tem isto. Como € que eu vou fazer?”, “Vamos as duas e
eu estou consigo.”, e fomos e tivemos e a Dra. explicou e eu tive ao lado, ndo fugi, tive
ali a ouvir, mas € a tal historia de a gente ndo poder falar, de a gente ndo poder dizer,
todas estas coisas que eu acho que ndo devia ser assim, mas prontos, € assim, é assim,
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acabou. Sdo as regras.”” (Enfermeira, Servico de Medicina Interna I, sem formag¢do em
cuidados paliativos).
A empatia e a proximidade ndo caucionam o melhor resultado daquilo que é possivel

ser desencadeado pela cadeia sucessiva de agdes entre um e um outro, isto &, entre a
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doente e a enfermeira. Quando interpelada sobre aquilo que se passa com o seu estado
de salde, a enfermeira ndo sabe o que Ihe dizer e refugia-se na médica assistente. Assim
a coordenacdo da acao consigo propria, mas também a coordenacao da sua agdo com a
solicitacdo feita pelo ser doente, faz-se por intermediagao.

Importa também salientar que a propria médica tem duvidas, ndo sabendo o que lhe
dizer em virtude da situacdo complexa. E esta complexidade reside por um lado no
estado de salde da senhora, mas, por outro lado, no facto de ela ter quatro filhos que
precisam da sua prestacdo e protecdo como mée.

E, ndo obstante, a sua titubeante deciséo para agir no sentido de Ihe dar a informacéo
requerida, a médica acaba por falar com a doente sobre a gravidade da sua doenca. A
enfermeira escuta com atencdo dando-lhe apoio naquela acdo de solicitude para com o
pedido feito pelo ser vulneravel.

Este quadro acarreta desafios interpretativos sobre as acGes de solicitude prestadas a
pessoas com debilidades acrescidas, fragilidades que ultrapassam as doencgas graves que
as atingem completamente. O que dizer? O que fazer para proteger estes seres? Como
contornar os efeitos da autonomia e da responsabilidade das pessoas doentes que séo
chamadas a intervir no consentimento a atribuir as equipas, mas que se encontram
muitas vezes em condi¢Oes dificeis para ajuizar aquilo que a autorizacdo informada
requer objetivamente?

E certo que agir em proximidade é um sinal de protec&o, de resposta solicita a quem
precisa de apoio, de uma ajuda frequente e recorrente,mas os passos acelerados dos
profissionais para acudir a todos, no cumprimento integral das suas atividades e tarefas
profissionais, imp&em limites para este tipo de acdo prestativa da qual ndo se espera
qualquer gesto de retribuicdo de quem esta a ser objeto deste cuidado. Finalmente cuidar
de um outro, e particularmente de um outro com estas singularidades extremas, exige a
manifestacdo de qualidades de saberem cuidar de si mesmas, seja qual for o cuidador,

profissional ou familiar (Foucault, 2010).

5. Agir em proximidade: o que a informacéo e a normalidade decorrente do
guadro situacional trazem a trajetoria do doente
Assentemos nesta narrativa:
“Eu ndo funciono de uma forma estruturalista. E quando vim para cé tinhamos
muitas colegas, e acho que ja ha uma desmistificacdo relativamente a isso, porque,

“Ah, aquele idoso ndo pode estar a viver ali, debaixo daquele teto!”, tivemos uma
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situacdo assim e foi interessante, porque acho que a abordagem do servigo social
transforma muitas dessas questdes, que, continuo a dizer, que €, “Vocés ndo se
estdo a colocar na posicdo do outro. O que é que o idoso quer? Ele esta consciente
e orientado, o que é que é importante para ele, é aquele telhado no cair? E ele
estar deitado nesta cama? E ele conseguir sair daqui de uma forma digna? O que
é que ¢ importante para ele? (...)” (Assistente Social, Equipa de Cuidados

Continuados e Integrados, com formacéo basica em cuidados paliativos).

Em situacOes de final de vida que razdes morais norteiam as agdes dos profissionais,
nomeadamente de profissionais de servigco social? Esta profissional confronta as suas
colegas que, de acordo com o seu ponto de vista, ndo atuam compreensivamente dando
conta dos valores alavancados pelos doentes.

Entendem que é preciso sobretudo dar conta das suas reais condi¢cbes materiais de
existéncia. Contrariando o lado estruturalista que qualifica o olhar da habitacdo do
idoso, esta profissional questiona a natureza primacial desta premissa.

E este principio que tem de ser encarado como dimens&o de primeira instancia para
atuar junto do doente? Ou, ao inveés, a legitimidade da acdo assenta em dar prioridade
aos seus desejos de ficar em sua casa apesar de as condigdes ndo serem as melhores?

Estando o doente em condi¢Ges minimas de autonomia, mesmo sendo velho, néo é
preferivel dar conta das suas razdes em querer ficar em sua casa? N&ao € a deslocacao
do lugar do observador para o lugar do observado uma condi¢éo para o exercicio radical
da alteridade em ocorréncias extremas como esta?

O que convém introduzir na anélise sdo as potencialidades trazidas aos atores pelas
situacOes dilematicas e como estas os afetam nas ligacGes que estabelecem com estes
ambientes. Em face daquilo que observa — o0 espaco da casa, as suas condigcdes, 0s
desejos e aspiracdes do doente, as suas condi¢des de autogoverno — a que principios se
socorre a acdo do profissional para satisfazer ou contrariar aquilo que o outro, mesmo
doente e velho, é capaz de pretender fazer, fazendo?

E nestes momentos problematicos que as questdes aparecem no seu entendimento
sobre aquilo que o liga aguele ambiente. E é justamente do modo como se liga, ou se
deixa afetar por aquele quadro, que o profissional esta em condicBes para exercitar as
suas capacitacGes com vista a equacionar os problemas e, através desse questionamento,

ensaiar respostas condizentes com a situagéo avaliada:
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“(...) De facto, depois, ha aqui uma dignidade humana que tem de ser trabalhada,
mas primeiro temos de trabalhar com o utente nesse sentido. Porque as condig¢des nao
sdo as melhores, de facto, tinhamos um idoso acamado e que ndo achava mal que o teto
estivesse a cair e que, de alguma forma, tivemos de trabalhar pela satude, “Como ¢é que
nés podemos melhorar a sua saude? E, de facto, se tiver aqui as minimas condigdes,
poderé contribuir para o seu melhor estar, porque ndo esta a criar humidade, a nivel
respiratorio ndo tera complicagdes.”, porque depois havia colegas, “O idoso tem de ser
retirado daquela parte da habitacdo, porque ha assoalhadas que estdo melhores, e esta
la a nora e o genro e que podem mudar.”, mas aquele idoso ndo queria ser mudado dali.
Mas é tdo engragado conseguirmos trabalhar isto com o idoso. Isto foi um, temos muitas
situagdes negativas, mas tivemos uma situagdo muito positiva (...), um senhor (...) que
vivia em condi¢des... Mas o resto da habitacao era, de facto, era mais adequada, mas
ele ndo queria sair dali e fomos trabalhando isto. Olhe, conseguimos agilizar com a
colega da Camara [Municipal], eu fiz informacGes sociais. Conseguimos pedir material,
conseguimos que o filho arranjasse o teto e ele passou para a sala que era proxima do
quarto que ele gostava de estar. Conseguiram fazer o teto, conseguiram arranjar a
parede, conseguiram l4 meter a cama e conseguiram 14 por o idoso (...). E ¢ engracado,
porque, de facto, no inicio ndo foi facil, porque a abordagem de algumas colegas da
equipa era no sentido que tinhamos de retirar aquele idoso daquelas condicGes e eu acho
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que temos de ir com muita calma relativamente ao que o utente quer.”” (Assistente
Social, Equipa de Cuidados Continuados e Integrados, com formacdo basica em
cuidados paliativos).

Avaliada a situacdo, e tendo em conta as possibilidades havidas para melhorar a
habitabilidade da area da casa que era familiar ao ser qualificado de doente e velho,
entdo a equipa de cuidadores consegue satisfazer em pleno os seus desejos. Na verdade,
na sua satisfacdo estava em causa o lado confortavel da habitabilidade do lar.

Assegurada a garantia da fiabilidade do teto, o doente acabou por ficar em casa
usufruindo do espaco que lhe era reconhecivel e agradavel. Mas, para alcancarem este
desiderato, tiveram de trabalhar em conjunto com o doente e a sua familia. A alteridade
faz-se por estes atos comunicacionais, explicando com os pormenores possiveis aquilo
que é possivel atingir com a mobilizacdo de a¢des solidarias diversas, incluindo os
servicos da Camara Municipal.

Porém estas ocorréncias trazem desafios as formas de coordenacao de trabalho entre

uns e outros, quer entre os profissionais, quer entre estes e os cuidadores, quer ainda
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com outros atores que sao convocados a intervir. Cuidar os outros, trabalhar na fronteira
frouxa do autogoverno de seres vulnerdveis merece a extensdo de um trabalho de
coordenacdo extensiva, transversal, mas que impde também formas de coordenagéao
consigo, como acontece no momento em que a profissional de servigo social poe em
causa as determinacOes objetivadas pelas formas de agir anteriores, que fundavam um
modo de exercer 0 justo.
Contudo para ela o bem que estava a servir, € também um bem em si (Dodier, 2005)
e ndo exclusivamente um bem comum. Ir ao encontro da saide do doente incluia
também o seu bem-estar, visivel nas ligacGes deste com o seu ambiente habitacional,
dando preferéncia ao cantinho da casa que tanto estimava porque era 0 Seu espago.
Combinar criativamente os lados destas geografias variaveis impele a criatividade do
agir (Joas, 1996) nas suas diferentes ligacdes entre atores e ambientes.
Retenhamos agora este outro quadro:
“Aspetos praticos. Aspetos de conforto. Aspetos do doente poder ir comer, ir fazer
as coisas basicas. (...) Do dia-a-dia. Funcionais. O tentar, por exemplo... Por
exemplo, € importante, por exemplo, para eles e para toda a equipa, por exemplo,
que estejam... Estdo contentes a ver os jogos do campeonato de futebol. (...) As
pessoas que estavam tdo mal, aqueles dias dos jogos do mundial era... Tao a
perceber? Gritavam, andavam com uma bandeira. Percebem? E essencial
mantermos... (...) NOs pensamos que ¢ importante para o bem-estar dos doentes
e das equipas. Eles brincam connosco. Eu lembro-me perfeitamente de um
doente, a primeira coisa que me disse, eu tive de fim-de-semana, “Dra.,
ganhamos!” e nao sei qué! Tao a perceber? Portanto, isso ¢ importante também
para a pessoa manter, penso a sua sanidade...” (Médica, Servico de Cuidados

Paliativos, com formacéo avancada em cuidados paliativos).

Trazer a normalidade ao ambiente hospitalar é contribuir para que este ambiente vire
casa. Aqui esta mais um exemplo que faz prova aos argumentos analiticos
anteriormente expostos.

O maior bem-estar dos doentes, designadamente de doentes em situacdes que
configuram os trajetos de fim de vida é justamente trazer para seu ambiente atual os
habitos que atravessavam o seu dia a dia quando estavam fora do hospital. Num
momento de efervescéncia coletiva, em resultado do campeonato do mundo de futebol,

0 mais adequado é contribuir para que eles monitorizem estas experiéncias, estando
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desta forma em comunhdo com 0s outros portugueses que nos seus ambientes familiares
ou amicais assinalam o lado extasiante do fervor no apoio a equipa de futebol nacional.

E assim foi feito. E ainda por cima no dia seguinte anunciaram a médica que a equipa
nacional tinha ganho. Uma felicidade a pronto e autoproclamada que contribui para a
vinculacéo de si de pessoas fragilizadas nas suas ligacGes com os ambientes.

Mas, o proveito de bem-estar dos doentes, desloca-se também para o bem-estar das
equipas. Sao pausas que dao crédito aos lacos de confianga entre uns e outros,
tributando inclusivamente a sanidade mental, uma vez que a dureza destes contextos de

trabalho traz ao de cima consequéncias imprevistas inclusivamente nestes dominios.

5. Conclusoes

N&o obstante os efeitos das acGes e politicas puablicas orientadas para o
desenvolvimento dos cuidados paliativos em contexto nacional — com a criacdo de 43
Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos; 20 Equipas
Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos e 376 camas de internamento em
cuidados paliativos —, o crescimento verificado nas ultimas décadas representa uma
cobertura regional completa, contudo irregular e relativamente incipiente, o que levanta
dilemas e desafios a prestacdo destes cuidados, na medida em que os doentes e as suas
familias acabam por recorrer aos servicos de urgéncia, em situacdes de agudizacéo ou
de davida face a situacdo de doenca, e assim integrar servicos médicos que nao estao
vocacionados para a préatica de cuidados paliativos, como € o caso dos servigos de
medicina interna, ou ainda, por ser acompanhados no domicilio por equipas de cuidados
continuados e integrados.

Esta limitacao de recursos faz com que nem todos os doentes terminais, ou cronicos,
na fase final da vida, tenham acesso a cuidados paliativos, uma vez que ndo existem
especialistas, unidades de internamento ou equipas domicilidrias de suporte em
cuidados paliativos em numero suficiente para cuidar destes doentes e das suas familias.

Deste modo, pensar os dilemas e desafios que emergem em contextos de doenca
terminal, quer na prestacao de cuidados paliativos especializados, quer nas abordagens
paliativas, conduz-nos a uma reflexdo sobre as atitudes perante a morte, as suas
alteracdes ao longo do tempo — que conduziram a morte e ao morrer no hospital —, e a
necessidade crescente de acompanhamento dos doentes e das suas familias no

domicilio.
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Esta alteragGes sobre a morte e 0o morrer sdo, muitas vezes, enquadradas num modelo
biomédico de saude, orientado, em grande medida, para a prevencdo e a cura da doenga,
mesmo em situacdes de doenca terminal, ainda que a prestacdo desses cuidados se
revele desadequada as necessidades dos atores envolvidos nos cuidados: dos
profissionais de saude, dos doentes e das suas familias.

Neste sentido, procuramos reposicionar o debate em torno dos cuidados paliativos a
partir da critica sobre a forma de olhar o cuidado na sua pluralidade e complexidade, a
partir da identificacdo dos dilemas e desafios associados a pratica de uma medicina de
carater predominantemente biomédico, analisado do ponto de vista sociol6gico com
enfoque nos modos de organizacgdo do trabalho hospitalar e domiciliario e dos modos
de envolvimento na acdo em torno dos doentes na fase final da vida e das suas familias.

Este olhar sobre os cuidados paliativos conduz-nos a dois dilemas, de entre outros
possiveis, que se constituem como desafios quotidianos, para os profissionais de saude,
os doentes e as suas familias e que recaem sobre 0 agir em proximidade em contexto de
doenca terminal.

Por um lado, focamo-nos sobre aquilo que a informacdo medica traz as trajetorias
daqueles que sdo qualificados como doentes terminais, na medida em os efeitos da
partilha da informac&o séo incertos, quer para os profissionais de saude, quer para 0s
doentes e as suas familias, ndo sendo suscetiveis a um controlo prévio que considere
inequivocamente a situacdo de vulnerabilidade do doente, constituindo um processo de
complexa gestdo pelos médicos e pelos outros profissionais de saude envolvidos na
prestacdo de cuidados.

O principio de respeito pela autonomia do doente, a gestdo da informacéo e,
sobretudo, as consequéncias desta nos modos de agir do doente é da inteira
responsabilidade dos médicos, particularmente daqueles que agem de acordo com um
modelo biomédico de saude, assim como dos profissionais da enfermagem que sao
confrontados, nos seus quotidianos com os dilemas decorrentes da relacdo entre
autonomia e responsabilidade.

Por outro lado, a informacéo partilhada entre os profissionais de salde, os doentes e
as suas familias, tém efeitos sobre a normalidade decorrente do quadro situacional do
doente e com as suas trajetérias de final da vida, nomeadamente no que respeita as
raz8es morais que norteiam as ac¢oes dos profissionais e aos valores alavancados pelos

doentes, como € visivel quando se discutem as condi¢6es habitacionais dos doentes.
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Estas situacOes dilemdticas trazem desafios as formas de coordenacdo entre o0s
profissionais de saude, os doentes e das suas familias, cujo objetivo é o da promogéo do
conforto e do bem-estar dos doentes e das suas familias, ainda que o trabalho quotidiano

traga ao de cima consequéncias imprevistas que tém de ser consideradas in situ.

* Por deciséo pessoal, os autores do texto escrevem segundo o novo acordo ortogréfico.

! http://www.aenfermagemeasleis.pt/2018/05/29/cuidados-paliativoscobertura-alargada-a-todo-

0-pais-com-mais-equipas-e-mais-camas/.
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