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“Toda a estrutura de uma sociedade se encontra incorporada no
mais evasivo de todos os materiais: o ser humano”

Malinowiski






Resumo:

Introdugdo: Este estudo tem, como objectivo, descrever e compreender a percec¢do da
autoeficacia dos médicos e enfermeiros, a trabalhar em equipas de Cuidados Paliativos
(CP), relativamente a elaboragdo e implementagdo dos Planos Avangados de Cuidados
(PAC). O PAC é um “roteiro” que deve acompanhar o doente ao longo da trajetéria da
doenga: integrando, em cada etapa, as melhores estratégias para lidar com obstaculos
e prosseguir rumo aos objetivos consentanea e sucessivamente tragados; suportando a
decisdo em cada mudanga de planos; promovendo a Dignidade e a Esperanga. Ajudar o
doente a reescrever a sua histéria, ao longo deste caminho partilhado, exige, dos
profissionais de saude (PS), o dominio de técnicas, saberes, competéncias e
autoconhecimento, que os habilitem a esta missao, que desafia os seus proprios limites.
Sendo promotores da qualidade dos cuidados em fim de vida, a sua implementagao &,
no entanto, baixa. Dar suporte aos PS neste processo exige conhecer as razdes que
constroem a percegao da sua autoeficacia. Queremos ouvir a voz individual e a coletiva
daqueles que trabalham um material tdao precioso quanto fragil, quotidianamente
interpelados por ponderagdes éticas. Metodologia: estudo misto, observacional,
descritivo e transversal. Aplicacdo de Escala ACP-SE! e entrevista narrativa com Guido
semiestruturado, a médicos e enfermeiros em equipas de CP. Dados quantitativos
tratados com estatistica descritiva e qualitativos com andlise de conteudo (Medicina
Narrativa- (MN)). LimitagGes: Auséncia de dados relativos ao contexto de producdo das
narrativas. Sobrecarga dos PS em CP, insuficientes competéncias narrativas e receio de
repercuss0es organizacionais como eventuais limitadores do numero de respostas.
Finalidade: contribuir para o desenvolvimento de ag¢bes que promovam as
competéncias ao nivel dos PAC. Implicagdes esperadas: promoc¢3do da qualidade dos CP?

pelo aumento da implementac3o de PAC e recurso a MN3,

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Medicina Narrativa; Plano Avancado de Cuidados;

Autoeficdcia; métodos mistos.






Abstract:

Introduction: The purpose of this study is to define and understand the perception of
self-efficacy of doctors and nurses working in Palliative Care (PC) teams, regarding the
conception and implementation of Advanced Care Planning (ACP). The ACP is an
“itinerary” designed to follow the patient throughout the disease path: integrating, in
each phase, the best strategies to overcome obstacles and move forward so as to
approach the goals compliant and successfully set; supporting the decision in each
change of plans; promoting Dignity and Hope. Helping the patient rewrite its story, along
this shared journey, demands, from Health Professionals (HP), mastery of techniques,
knowledge, skills and self-awareness, enabling them for this mission, challenging their
own limits. Albeit ACP promotes of end-of-life care, its implementation is low.
Supporting HP in this process requires knowing the reasons behind the perception of
their efficacy. We want to hear the individual and collective voice of those working a
matter just as precious as fragile, daily challenged by ethical considerations.
Methodology: mixed study, observational, descriptive and transversal. Application of
the ACP-SE! Scale and narrative interview following a semi-structured script, to doctors
and nurses in PC teams. Quantitative data processed with descriptive statistics,
gualitative data with content analysis (Narrative Medicine- (NM)). Limitations: Absence
of production-related context data for narrative analysis. Overload of HP in PC, lacking
narrative skills and fear of organizational repercussions as limiters of the number of
answers. Purpose: contributing to the development of actions promoting the ACP-
related competences. Expected implications: Promoting the PC quality through the

increased implementation of ACP and resorting to NM.

Key words: Palliative Care; Narrative Medicine; Advanced Care Planning; Self Efficacy;

mixed methods approach
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ACP SE- escala Advanced Care Planning Self-Efficacy

CP - cuidados paliativos

DAV - diretivas antecipadas de vontade

EAPC - European Association of Palliative Care

PS - profissional/profissionais de saude

OMS - organizagao mundial de saude

ONR - ordem de ndo ressuscitacao

OPCP - Observatdrio Portugués dos Cuidados Paliativos

PAC - plano(s)/planeamento/ avancado de cuidados

Na presente dissertagao foram utilizadas as normas de referenciagao bibliograficas de
Vancouver (superscript), com recurso ao programa informatico Mendeley Desktop e a

sua redagdo sera feita de acordo com o Novo Acordo Ortografico.
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INTRODUCAO

“...em certas horas extremas, a beira do fim, hd sempre tanta coisa que comega...”.*

Tolentino Mendonga

“la carte du quotidien, quando on la défroisse, presente les mémés sentes et les mémes
reliefs que la carte de I'éternel” >

Christian Bobin

Este projeto de estudo inscreve-se no territério do limiar das portas da vida como a
conhecemos: ai, onde a semelhanga de quando as cruzamos ao nascer, entregamos a

nossa vulnerabilidade nas maos dos que por elas nos vao conduzir.

Nos dois extremos da nossa biografia terrena - quando ainda ndao temos, como quando

ja ndo temos voz - quem tem o privilégio de cuidar, pisa chao sagrado.

E do fim deste caminho, quando nos encontramos novamente na fronteira do Mistério

e no chdo dos cuidados paliativos, que partimos para esta reflexao.

Percorrer este caminho com os doentes e familiares exige, dos profissionais de saude,
muito mais do que conhecimentos cientificos, competéncias clinicas e recursos
materiais. Exige flexibilidade, criatividade, competéncias de comunicagdo e de relagao
interpessoal. Indispensdvel é também a dimensdao de autoconhecimento e trabalho
interno das suas fragilidades, que os habilitem ao conhecimento dos seus proéprios
limites e vieses (culturais, sociais, religiosos, de género, entre outros) e sobretudo ao

confronto sucessivo com a sua prépria finitude.®

Os PAC constituem-se, no nosso entender, como uma preciosa sintese dos melhores
cuidados a prestar a cada doente, em cada momento da sua trajetdria de doenga.
Obrigam a sucessivas tomadas de decisdo e a uma permanente readequacdo de
estratégias, metas e objetivos, num continuum de avaliagdo e comunicagdao com o

doente, familia e equipa. Tudo isto acontece num contexto povoado de



constrangimentos organizacionais, incertezas, tentativas, erros, mitos, complicacdes
inesperadas, alto débito emocional e confronto com valores estruturais, crencas
irracionais e medos atdvicos. Interessa-nos o profissional de saude (PS) enquanto
individuo que se movimenta neste cenario e o que nele é impactado pelas circunstancias

vividas, num contexto dindamico, multidimensional e complexo.

Pretendemos, por isso, ouvir os PS que habitam este territério e saber da sua confianca
na capacidade de desenvolver estratégias e implementar os procedimentos que lhes
permitam providenciar os melhores cuidados disponiveis, integrando a voz de quem j3
ndo tem voz. E porque o fendmeno é complexo,’”® queremos ouvir em profundidade e
desenhamos um estudo misto que nos permita escutar nao sé a voz com que os PS
comunicam com terceiros (doentes, familiares, colegas e instituicGes) mas também
aquela com que falam consigo mesmos, a que pretendemos chegar pela conjugacao de

diferentes abordagens metodoldgicas.

O tema surgiu-nos como uma translagdo das histérias pessoais, vividas no
acompanhamento de doentes em fim de vida, para o contexto académico da frequéncia
do mestrado e da subsequente passagem pelo Centro de Humanizacdo da Saldde San
Camilo.’ Partindo da vivéncia de cuidador informal de familiares préximos e da
consequente constatagdo da importancia dos CP no bem estar do doente e familia (ou
o seu reverso) e daimportancia de que se reveste a formagdo nesta area, abragada como
projeto de vida, seguiu-se a frequéncia do mestrado. Sentindo entdo a necessidade de
acrescentar, ao conhecimento teérico, uma imersao na realidade formal dos cuidados
paliativos, realizamos naquela instituicdo um estagio em regime de tutoria. Neste, foi
possivel confirmar que o PAC, visto da perspetiva do encontro entre as historias de todos
os intervenientes, era uma dimensdo promotora da qualidade dos cuidados que nos
interessava explorar, nomeadamente no que as dificuldades de implementagdo sentidas
pelos profissionais de saude dizia respeito. Verificdmos isto assistindo as reunides de
equipas e acompanhando os psicélogos da unidade em intervengdes com os doentes,

em sessdes individuais (CP) e em sessdes de grupo (residéncia) e no acompanhamento



a familiares (acolhimento; reconciliacdo; luto antecipatério; acompanhamento nas

imedia¢des da morte; centro de escuta).

A pertinéncia do tema e a sua oportunidade foram confirmadas pela constatagao de
qgue, na sequéncia do desenvolvimento e implementagao de um programa de PAC,
decorre, no Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos (OPCP), a adaptacdo para
portugués europeu, da escala Advance Care Planning Self-Efficacy (ACP-SE),* (Anexo1)
em cujo contexto nos propomos incluir a recolha de dados que vier a ser feita e que

assumimos como uma ferramenta quantitativa para este estudo.!°

Complementarmente, sendo este um dominio em que a intersubjetividade do encontro
clinico é particularmente evidente, procuramos acrescentar, enquanto investigadores,
um olhar qualitativo, partindo dos pressupostos e ferramentas da medicina narrativa

(MN).

A andlise de narrativas produzidas pelos sujeitos permitird, esperamos, aumentar a
espessura dos dados recolhidos na abordagem quantitativa, bem como a da respetiva
analise, pela integragao de significados. Funcionard, também, como uma sensibilizagao
para a importancia desta abordagem e acreditamos que dara frutos, ainda que a prazo,
no terreno da qualidade dos encontros em saude que estes profissionais venham a

viver.11

Ao adotarmos como principios orientadores da nossa analise a atengdo, representagao
e afiliagdo, pilares da MN para a constru¢do da humanizac¢io do encontro com o outro,*!
no quadro dos cuidados de saude, comprometemo-nos com uma ética narrativa que
parte da situacdo concreta do individuo para a constru¢do do conhecimento.!? Este
caminho do respeito integral pela histéria do doente cruza-se com a filosofia dos CP,
dotando os PS das competéncias que |hes permitam cumprir-se (individualmente e
como equipa) como instrumentos de construcdo da dignidade!? e do sentido para a vida,
durante todo o percurso da doenga e, depois dela, junto dos familiares em luto. Para
gue os cuidados sejam, em cada momento, adequados ao estado da doenca e as

expectativas do doente, integrando todas as dimensdes abordadas pelos CP (fisica,



psicoldgica, espiritual e social), hd que fazer um planeamento rigoroso, acessivel aos
varios cuidadores, que ao longo do tempo se va adequando as circunstancias e dando
resposta as necessidades identificadas, com os recursos disponiveis. Mais do que
informar sobre a doenca e a estimativa de vida, importa apresentar um plano ao doente,
redefinindo a esperanga. Estamos, entdo, no dominio do planeamento avangado de

cuidados (PAC).

A realizacdo de estudos que, no ambito do PAC, avaliem a autoeficacia dos PS, vai
também no sentido das recomendacdes do trabalho de um grupo internacional de
peritos, suportado pela European Association for Palliative Care (EAPC),* com o
objetivo de estabelecer uma definicdo e recomendacdes de aplicacdo de um PAC

transcultural e internacionalmente consensual.

Procuraremos descrever e compreender a percecdo da autoeficidcia dos médicos e
enfermeiros a trabalhar em equipas de cuidados paliativos, relativamente a elaboragdo
e implementagdo dos PAC, com a finalidade de contribuir para o desenvolvimento de
acdes que promovam as suas competéncias a este nivel, baseadas nas necessidades
trazidas pelos proprios. Partimos com a convicgao de que a medicina narrativa € um
parceiro indispensavel na formacdo (continua) dos profissionais de saude e, por isso,

também neste projeto.



ENQUADRAMENTO TEORICO

Para este enquadramento tedrico, fizemos pesquisa documental que integrou, como
fontes: referéncias bibliograficas fornecidas durante a frequéncia do presente Mestrado
em Cuidados Paliativos e do Curso Intensivo de Medicina Narrativa (UCP-Porto),
Literatura Cinzenta, e uma pesquisa por temas no motor de busca PUDMED em
novembro de 2019. Acionamos na mesma data um alerta, na PubMed e no Mendeley,
com o objectivo de atualizar a pesquisa com novas publicacdes que surgissem até ao

momento de conclusdo deste projeto.

Quando falamos de PAC, utilizamos a definicdo de consenso apresentada pelo grupo de
trabalho da EAPC,** em 2017, que, na sua versdo extensa, é muito abrangente,

integrando os fundamentos, objetivos, dimensdes e dinamica:

“O planeamento avan¢ado de cuidados permite aos individuos que tém
capacidade de decisGo, com base na identificagcéo dos seus valores, refletir
sobre os significados e consequéncias de hipotéticos quadros de doenca grave
e respetivas preferéncias de tratamentos e cuidados, discutindo-os com a
familia e os profissionais de saude. O planeamento avan¢ado de cuidados
abrange os dominios fisico, psicoldgico, social e espiritual. Encoraja as pessoas
a nomear um representante e a registar e rever, regularmente, as preferéncias
previamente identificadas, para que possam em qualquer momento ser
”

acionadas, caso se vejam incapacitados de tomar as suas proprias decisoes.

(nossa tradugdo)

Relativamente aos cuidados paliativos, tendo por base a definicdo apresentada pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS)® e posteriormente alargada pela EPAC,
entendemo-los como uma darea de cuidados de saude especializados, que visa intervir
no sofrimento, prevenindo-o ou aliviando-o, com o objetivo de melhorar o conforto e a
gualidade de vida de doentes, com necessidades paliativas, e seus familiares. Esta

contextualizacdo abrange os individuos com doenca crdnica progressiva avancada, com



progndstico de vida limitado. E uma abordagem que se pretende transversal a todos os
niveis e servigos do sistema de saude, promovendo a referencia¢do precoce em fungao
da complexidade e gravidade do quadro. Estes cuidados constituem-se idealmente
como uma resposta sistémica, com uma abordagem comunitdria e populacional, sendo
proporcionados em todos os niveis do sistema de satde. '® No topo da hierarquia dos
cuidados, estao as equipas multidisciplinares especializadas, que a partir do diagndstico
e respeitando a vontade do doente, desenvolvem um planeamento avangado de
cuidados, dirigido a todas as dimensGes do ser pessoa: fisica, psicoldgica, social e
espiritual. Sensiveis as dimensdes socioculturais, os CP ndo aceleram nem atrasam a
morte, que encaram como um processo natural, e prolongam-se para além desta, no
apoio aos familiares durante o luto. Sendo dirigidos sobretudo ao alivio dos sintomas,
coexistem com os tratamentos curativos em fungao da trajetéria da doenga, numa
abordagem flexivel e dinamica, indo, desejavelmente, ao encontro do doente onde quer
gue este se encontre (no domicilio, num lar, no hospital, numa prisdo, num contexto de
catastrofe). Sdo cuidados integrais, integrados e de qualidade, assentes nos valores de
compaixao e respeito pela dignidade e integridade dos mais vulneraveis, quaisquer que
sejam as suas circunstancias.'® Sendo um imperativo ético e estando inscritos no quadro
dos direitos humanos, ha, no entanto, um longo caminho a percorrer no que toca a sua
acessibilidade universal. Obrigam a um compromisso de rigor nos procedimentos,
formagao continua, contributo para a investigagao, trabalho em equipa, reflexdao ética,
autoconhecimento e autocuidado por parte dos profissionais de saude e, como bem

sintetiza o lema da Ordem Hospitaleira de San Camilo, “mais cora¢éo nas méos”.°

O dominio de técnicas e competéncias de comunicac¢do deixou de ser uma op¢ao, sendo
um requisito indispensavel na prestagao de cuidados de saude que se querem
humanizados, a doentes cada vez mais informados e diferenciados, que exigem ter voz
nas decisdes a tomar, num terreno onde ninguém (doentes e PS) pode decidir e avancar
sozinho e num mundo cada vez mais global e escrutinado; “A relag¢do é o elemento mais
diferenciador da prdtica clinica. A comunica¢géo é o elemento mais relevante no

estabelecimento da relagdo”. '’



O termo “envelhecimento da populacao”, que agora nos é tao familiar, tera sido usado
pela primeira vez em 1928, por Alfred Sauvy, num estudo sobre a evolugdo provavel dos
nascimentos e Obitos em Franca entre 1927 e 1956. Em 1982, o tema entra
definitivamente na agenda da Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU), que leva a cabo a
Primeira Assembleia Mundial do Envelhecimento, em Viena. Em 1999, a OMS proclama,

esse mesmo ano, como o ano internacional das pessoas idosas.!®

Dos primeiros alertas a um cenario de emergéncia mundial, decorreu menos de um
século e o envelhecimento acentuado da populagdo, com redugdo da natalidade e
aumento da esperanca de vida, constréi uma nova realidade que exige mudancas nos
cuidados a uma populagdao com cada vez mais idosos, com mais doengas cronicas,

durante mais tempo.*®

Conquistdamos, como Humanidade, no espac¢o de 100 anos (entre 1900 e 2000), cerca
de 30 anos de esperanca de vida, mas pagamos, por esse tempo a mais, o preco de 2 a

4 anos de vida com incapacidade por doenca crénica.?°

O progresso acelerado da medicina e o decorrente aumento das mortes por doengas
crénicas conduzem a uma necessidade urgente de reestruturacdo dos servicos de saude,
gue a recente pandemia p6s a prova de uma maneira particularmente cruel. Estudos
recentes apontam para que o peso global das mortes com sofrimento severo, causado
por problemas de salde, vai aumentar em termos absolutos e relativos, estimando-se
gue em 2060 correspondam a 47% das mortes globais anuais, com as deméncias a
apresentar o maior aumento proporcional.?"?? Este cuidado com os mais vulneréveis, e
em particular com os idosos, assume, nos tempos que atravessamos, uma centralidade
gue ndo permite ja ignorar a profunda reflexdo a que somos obrigados enquanto
sociedade, enfrentando o desafio de preservar a sua (nossa) dignidade em qualquer

circunstancia.

Nas palavras sabias de Jorge Soares (“La nuit des idées” - Fundagdo C. Gulbenkian-Jan

2020 - conferéncia: O tempo, os lugares, as gentes e os valores): “Estar vivo, nos lugares



do futuro proximo, vai ter mudangas de cenografia que véo convocar valores de

sociedade intergeracional, para os quais as sociedades néo se encontram preparadas.”??

Assume assim, cada vez maior importancia, a integracdo precoce dos cuidados
paliativos no ciclo da doenca,?* como conjunto de saberes que abordam todas as
dimensdes do sofrimento do doente e familiares, minimizando-o e promovendo a
qualidade de vida, a luz dos conhecimentos mais atualizados nas varias disciplinas que
os integram. Obriga, também, a uma melhor comunicacdo e coordenacdo entre os
diversos niveis dos servigos de saude, onde os CP devem estar integrados. Desta forma
facilitando a transicao entre os diferentes contextos de prestagdo, garantindo a
otimizagao dos recursos e a melhor qualidade dos cuidados prestados aqueles que
sofrem de doencas progressivas, incuraveis ou ameacadoras da vida, no respeito pela
sua autonomia e preservando sempre a sua dignidade, independentemente das suas

circunstancias. %2>

Neste enquadramento, e sendo os CP uma disciplina relativamente recente (ainda que
possamos pensar que sdo apenas a devolucdo da medicina ao trilho do cuidado, de onde
a tentagdo de omnipoténcia do curar a afastou), o PAC tem também sofrido uma
evolucdo conceptual, sendo objeto de numerosos estudos. Com uma histéria de cerca
de cinquenta anos e origem nos EUA em 1969, 2° tem grandes diferencas nos percursos

em cada pais.?’

O conceito de PAC restringia-se inicialmente ao preenchimento, quase administrativo,
das diretivas antecipadas de vontade (DAV), ou a nomeac¢do de um procurador de saude,
a serem acionadas quando o paciente ndo tivesse capacidade de expressar as suas
intencdes. Ao longo do tempo, evoluiu progressivamente para um processo dinamico,
gue integra, previamente ao preenchimento dos registos anteriormente referidos, a
compreensao pelos PS dos valores e vontades do doente, a reflexao partilhada das
opgdes clinicas e sua reavaliagdo sempre que se justifique.’* Se pensarmos que a
informacdo resultante deve acompanhar o doente ao longo do seu percurso pelo
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sistema de saude,”® veremos que o conjunto de implicagdes aos diversos niveis



(legislacdo, seguros, sistemas de informacao, seguranca da informacdo, questées éticas)
obriga a mudangas profundas neste contexto.

A transicdo tem vindo a fazer-se, de um enquadramento legal das disposi¢des finais,
para uma abordagem relacional de comunicagao continua e estruturada com o paciente
e familia, sobre as questdes do fim de vida, que o Institute of Medicine - IOM, (agora
National Academy of Medicine) recomenda que tenha inicio em qualquer idade ou
estado de saude. 2930

Em Portugal, as DAV tém o embrido em 1995, no parecer do Conselho Nacional de Etica

31 com a referéncia ao “testamento de vida”. O tema é

para as Ciéncias da Vida,
retomado por esta mesma entidade em 2005, num parecer sobre o estado vegetativo
persistente.3? Em julho de 2012 é aprovada a Lei 25/2012, que criou o Registo Nacional
do Testamento Vital (RENTEV) e regulou as DAV sob a forma de testamento vital,
introduzindo a nomeagao de um procurador de saude. Neste contexto, importa

considerar as alteragdes produzidas pela Lei n.2 49/2018, de 14 de agosto, que cria o

regime juridico do maior acompanhado. 33

Todas estas questdes ganharam novo relevo nestes tempos de pandemia de Covid19
que atravessamos. As fragilidades da interoperacionalidade dos sistemas e de
plataformas, revelaram-se um obstaculo a adequada comunicagdo de dados, com
consequéncias aos mais variados niveis, desde a interpretagdo da informagdo a tomada
de decisdo, passando pela investigagdo. Contaminaram também a confianga dos
cidadados nos decisores, indispensavel a adesdo e ao cumprimento das normas de saude
publica, comprometendo o sentimento de seguranca e exacerbando medos, que terao,
a prazo, reflexos na saide mental das populagdes.

O afastamento, sem aviso prévio, dos familiares, dos locais de cuidados (dos lares aos
hospitais) em fim de vida, bem como a limitagao severa dos rituais associados a morte,
comprometem também o processo de luto, expdem os PS a um stress extremo e
evidenciam da pior maneira, como se de um estudo sem preocupacdes éticas se
tratasse, a importancia de que se reveste o PAC para todos os envolvidos: doente,

familiares e PS. Trazem também a lume, a discussdo sobre a falta de preparacao dos



profissionais de salde, em geral, para enfrentar o tema da morte e saber comunicar mas
noticias. Preparados que estdo, pela generalidade das escolas, para curar e habituados
a viver a morte como um fracasso, foram vitimas colaterais de cada morte por Covid19.

Nao faltard, a curto prazo, matéria de estudo neste dominio.

Sendo o PAC reconhecido como uma ferramenta indispensavel para a melhoria da
gualidade de vida dos doentes e familias, sobretudo em fim de vida, a sua

implementacdo continua no entanto a ser baixa.3

Estudos que abordaram as barreiras a participacdo em PAC, do ponto de vista dos
doentes, concluiram que, ainda que sejam experimentados sentimentos negativos e
frequentemente uma resisténcia inicial, a prépria participacdo no processo, com a
oportunidade de discutir os seus pensamentos e intengdes, é considerada importante e
atil.»

Jeannete Kates?®, em “Advance Care Planning Conversations”, aponta como barreiras
identificadas pelos profissionais: a dificuldade de aceitacdo de um mau progndstico pelo
doente, a dificuldade de estabelecer consenso entre os familiares e o facto de os PS
quererem ser fator de manutencdo da esperanca. Booth and Lehna3® concluem, em
“Advanced Directives and Advanced Care Planning for Healthcare Professionals”, que os
PAC sdo um recurso subutilizado ao longo da histéria do doente, cujo acionamento
precoce influencia positivamente os objetivos dos cuidados e reduz potencialmente o
trauma e o stress psicologico, associados a tomada de decisdo em saude. Como
barreiras, identificam em primeiro lugar a falta de tempo para que estas discussdes
acontegam, mas também: a falta de conhecimentos e dificuldades de acesso a
informacgdo por profissionais, doentes e familiares; a dificuldade em lidar com o tema

(negacdo e procrastinacdo) ou razdes culturais.

Relativamente a questdo de quais os grupos profissionais que sdo responsaveis pela
elaboracdo dos PAC, Dixon e Knapp,?” em 2018, identificaram profissionais de muito
diferentes proveniéncias alocados a esta funcdo, referindo todos como uma barreira, a

falta de tempo. Concluem que diferentes grupos aportam diferentes contributos e tém
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diferentes recursos ou vieses de atuagao. Salientam, também, a importancia do suporte
dado pelas liderangas ao trabalho das equipas multidisciplinares, assegurando que a
atengdo as questdes clinicas nao deve ser fator de exclusao de outras dimensdes e
recursos, que envolvam modelos de cuidados a doengas progressivas e cuidados em fim
de vida.?’

A falta de tempo como uma barreira para a elaboracao dos PAC é, também, identificada
pelos médicos no estudo de Howard, Bernard, Klein et al.,?® em unidades de cuidados
primarios. Esta categoria de profissionais refere, ainda como principais barreiras, as
dificuldades com interoperacionalidade dos sistemas, a diminui¢do da interacdo com os
doentes em fim de vida e as dificuldades de compreensao dos doentes relativamente as
opcdes de cuidados. Se pensarmos que, no mesmo estudo, outros profissionais
identificam como barreiras o dificil acesso aos médicos, podemos perguntar-nos se nao
ha um grande trabalho a fazer ao nivel da comunicagdo e atitudes da classe médica, no
decorrer dos encontros em saude. Acreditamos que esta é uma das areas em que a MN
pode aportar contributos a educacdo e a pratica em saude. Os restantes profissionais,
identificam também como barreira a sua falta de conhecimentos. Como facilitadores,
ressaltam deste estudo o maior envolvimento da sociedade e a integragao dos PAC nos
procedimentos, nos sistemas e nas politicas de saude. Concluem os autores que existem
barreiras ao envolvimento dos doentes nos PAC, a diferentes niveis (doente/PS/
sistémicas), que poderiam beneficiar de uma abordagem delineada em fung¢do das
multiplas dimensdes envolvidas. Uma vez mais, encontramos aqui uma oportunidade
de trabalhar o tema a partir do olhar “multicamadas” da MN.

Estas conclusdes vao ao encontro da nossa premissa de que este é um objeto de estudo
complexo, bem como da adequagao da abordagem metodoldgica mista que nos

propomos fazer.

Os modelos de PAC sucumbem, como no restante universo da medicina, a modelos
rigidos de protocolos que orientam as conversas e a tomada de decisao, de forma
estandardizada, muito na linha da tradigao anglo-saxdnica, de tipificagdo e elaboragao
de procedimentos que orientem as condutas/atitudes. Noutros contextos culturais, esta

estandardizacdo poderd ser entendida como redutora das possibilidades de

11



humanizagdo do cuidado, que uma abordagem mais flexivel permitiria3®-°, Refletem, no
entanto, um grande avanco na producdo de reflexdo e implementacdao de PAC nas
rotinas de saude e sdo uma ferramenta poderosa na orientacdo destas conversas, de
forma sistemdtica e transversalmente acessivel. Encontramos varias abordagens
diferentes deste tema, como o “letter project” da Universidade de Stanford*! ou a
aplicacdo (App) desenvolvida pela Vital Talk, 42 que procura promover o ensino de
técnicas de comunicagdo em contexto de doengas graves, um facilitador cujo formato

se adequa aos novos tempos/novas geragoes.

J& em 2020, Paladino® procurou avaliar os resultados da implementacdo de um
programa multifatorial (SICP - Serious llness Care Program), que visava facilitar as
conversas sobre doengas graves no contexto dos cuidados de saude primarios e inseri-
las nas rotinas da pratica clinica. Este programa integrava dimensdes: do sistema, do
treino de competéncias de comunicagao e da adogdo de ferramentas estruturadas de
comunicacdo. Conclui a autora que a sua implementacdo permite, aos PS de equipas
multidisciplinares, uma maior flexibilidade na sucessiva adequag¢do as mudancgas nos
processos, bem como a comunicacao do progndstico, permitindo que “os doentes

complexos tenham acesso a um PAC proactivo, longitudinal e centrado no doente”.

Num mundo em envelhecimento acelerado,**com aumento das deméncias e
correspondente quadro de dependéncia,?com trajetdrias de progressdo conhecidas, é
cada vez mais importante dar inicio precoce aos PAC, proporcionando aos doentes e as
familias o tempo necessario para se prepararem, sob um ponto de vista pratico,
psicoldgico, espiritual, financeiro, legal, por forma a assegurar a prestagao, em tempo

uatil, de cuidados cujos objetivos sejam alinhados com os interesses do doente.

No artigo “Impact of advance care planning”, Lunder et al. 4> concluem que os estudos
sobre o impacto do PAC sdo concordantes relativamente a existéncia de beneficios para
os doentes, familia, profissionais e sistema de saude. Salientam, no entanto, que a
utilizacdo medidas de resultados diferentes para medir esse impacto, em funcdo da

tipologia do paciente e do respetivo contexto, ainda que permitindo tragar um
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panorama mundial do PAC, torna dificil fazer generalizagdes e potenciar o resultado das
investigacdes. Referem também ndo ser claro, por quem e quando, devem ser
encetadas estas conversas, ja que ha uma grande variabilidade consoante os paises,
culturas ou enquadramentos legais. Esta confusdo de papéis/responsabilidades na
comunicacao em fim de vida é, também, referida como uma barreira pelos PS, a par com
a falta de coordenagdo entre os varios niveis de cuidados/contextos e, ndo menos

importante, o préprio desconforto dos PS com o tema da morte e do fim de vida.*®

Sobre este assunto, Catchcart & Klein, que abordam o tema recorrendo ao sentido de
humor como ferramenta de comunicacao, falam de “Hipocrastia: Do ponto de vista da
medicina, a ideia de prevenir a morte é basicamente o que os médicos ja tentam fazer,
por isso, prevenir a morte para sempre mais nao é que uma extensao do seu protocolo
hipocratico. E raro o médico que se senta e nos diz: “conseguimos curar a sua
aterosclerose, porisso tenho o prazer de Ihe dizer que morrera de outra coisa qualquer”.
Pelo contrdrio, lemos constantemente nas noticias sobre o objetivo glorioso da
medicina de acabar com as maiores causas de morte - doenca cardiaca, AVC e cancro -
sem mencionar que as doengas nao estao na fila para os melhores lugares na lista da
mortalidade. Assim, os médicos comportam-se como se fossem imortalistas, como se

pudessem curar todas as maleitas que teremos.”%’

Perry S. e Lawand C.,*® referindo-se a realidade em unidades de cuidados de longa
duragao no Canadad, concluiram que trés quartos dos residentes tinham manifestado
Ordem de N3do Ressuscitacdo (ONR) ou de Ndo Hospitalizacdo e que estas eram
razoavelmente cumpridas no continuum dos locais de cuidados. No entanto, metade
das causas hospitalizacdo de doentes com ONR era, ainda assim, evitavel, com a
disponibilizagao de cuidados paliativos em unidades de cuidados de longa duragdao. Uma

49 aponta no mesmo sentido, concluindo que o

revisdao sistematica mais recente
envolvimento precoce de PS, doentes e familiares no PAC permite integrar nos cuidados
as suas prioridades e preferéncias, contribuindo para aumentar a referenciagao dos

doentes para os CP.

13



Deste mesmo estudo, destacamos ainda uma importante conclusdo para a gestdao dos
servicos de salde, no que a sua sustentabilidade diz respeito:
“Early discussion of goals of care, patient values and preferences as part of an
advance care planning process has the potential to reduce the need for Rapid
Response Team intervention and may allow the redistribution of resources to

patients whose deterioration is reversible”. *° Pearse W, et al

Por outro lado, Stephanie Johnson et al, abordando as questdes éticas ligadas ao PAC,
cuja justificagdo conceptual assenta no principio da autonomia do doente (que assim
veria a sua autonomia estendida a futuros estados de incapacidade), refere haver pouca
evidéncia de que se tenha alcancado este objetivo, ja que “existem barreiras sistémicas
(legais, organizacionais, culturais e conceptuais) que condicionam a sua implementagdo
e utilidade.”™® Consideram os autores que, na urgéncia de implementar
sistematicamente procedimentos de PAC, se falhou na conciliacao do objetivo filosdfico
de preservar a autonomia do paciente, com os objetivos de ordem pratica subjacentes,
gue consistem em permitir ao SNS: reduzir os tratamentos intensivos nos cuidados em
fim de vida, estandardizar procedimentos, apoiar as familias em perda e reduzir custos.
Interessa-nos aqui, particularmente, introduzir a dimensao da ética narrativa, tal como
descrita por Arthur W. Frank (EUA), como um modelo que vai para além do contributo
da Bioética, onde predomina o principio da autonomia. A.W. Frank preconiza, com base
nos modelos de deliberagao ética enraizados na prudéncia aristotélica, “uma prdtica
contingente, adaptativa, tdtica”, em que mais do que deliberar qual a decisao
apropriada, se procura, perante o impasse que constitui o conflito ético, que se faga um
caminho que seja suficientemente satisfatério para todos os intervenientes (doente,
pessoas significativas, PS, eticistas), salvando o maior nimero dos valores em conflito.
Privilegiando, como mais urgente, o alivio do sofrimento do doente, mas integrando
todos os outros pontos de vista, na coconstrucao de uma narrativa que para todos seja
plausivel, enquanto orientadora das decisdes futuras.®® A tranquilidade e a seguranga,
ao percorrer o caminho da tomada de decisdo, serdo inevitavelmente um contributo

para a referenciagdo precoce e para a limitagdo do encarnigamento terapéutico.
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Acreditamos que esta abordagem é convergente com os principios dos CP, construindo
caminhos seguros e promotores da dignidade para todos os intervenientes: suportando
a tomada de decisao, respondendo as suas necessidades presentes e antecipando as

necessidades futuras, aplainando o percurso dificil que tém de trilhar.>?

Comum a generalidade dos estudos, é a identificacdo da necessidade de formacao e
treino dos profissionais, desde logo em prognosticacdo, considerando o elevado nivel
de competéncias requeridas para a prestagao de cuidados em fim de vida e para a
competente tomada de decisdo, equilibrando, a luz do melhor saber disponivel em cada
momento: a vontade expressa dos doentes e familias, o enquadramento legal e cultural
e a gestdo criteriosa dos recursos disponiveis, com uma ponderagao ética solidamente

sustentada.

Cada vez mais consensual é a necessidade de conjugar esforgos entre agao social e
servigos de saude, com vista a criagdo de modelos multidisciplinares de PAC que
abordem as necessidades multidimensionais de todos os envolvidos neste complexo

processo de cuidar.>3

Juliet Jacobson, num artigo de 2018,>* aborda, com um notavel poder de sintese, a
natureza sistémica dos PAC de alta qualidade, que considera desenvolverem-se em
torno de trés eixos: o tempo, o lugar e as pessoas . Agrada-nos particularmente, neste
artigo, uma visdo centrada no doente singular, que acomoda valores e preocupagdes
partilhadas com os principios dos cuidados paliativos e com a abordagem da medicina

narrativa.

O tempo remete para a ideia de processo, para a integracdo dindmica dos elementos no
percurso da vida daquele doente particular, em cada estadio da sua doenca, dando
oportunidade a que o doente e familia consigam, face ao diagndstico e ao progndstico
da doenca, reconfigurar sucessivamente a esperanca e coconstruir, com os PS, o

caminho de cuidados que preserve a sua dignidade e integre as suas preferéncias.>
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O espacgo expande a elaboracdo dos PAC a todos os locais em que o doente se cruze com
o sistema de saude, indo ao encontro das suas necessidades e aumentando a
probabilidade de adesdo do doente. Com a recente pandemia de Covid19, aprendemos
(?) as potencialidades de utilizacdo das tecnologias, como forma de chegar
remotamente aos doentes e familiares, tendo ficado evidente que esta é também uma
forma de interagir em saude. Também a MN, que enfrentava ja o desafio de se
reinventar na época digital,>® poderd vir a colher os frutos de uma maior
consciencializagao da importancia do recurso as suas ferramentas, nas varias dimensdes

da intervengao em saude.

A criatividade (um dos objetivos da MN) revelou-se, nestes tempos de desafios para os
guais ndao estavamos preparados, como uma mais valia para a construgao em tempo util
de pontes sobre abismos, onde de outra forma se precipitariam as relagdes. E bom que,
como comunidade que cuida, tenhamos apendido este ensinamento. Todas estas
interacGes devem ser acrescentadas sucessivamente, construindo, “como pontos numa

tapecaria”, o PAC sucessivamente ajustado a medida do doente.>*

O terceiro eixo corresponde as pessoas, porque os PAC de alta qualidade, dirigidos a
situagdes complexas, ndao podem ser elaborados por um PS isoladamente, mas devem
ser construidos pelas equipas interprofissionais especializadas, requerendo a gestdo da
comunicagdao entre multiplos intervenientes em diferentes contextos. Isto exige, de
todos os intervenientes no processo, formagao em comunicagao coordenada e trabalho
em equipa, obrigando a redesenhar os sistemas e a agilizar circuitos, quebrando a rigidez

dos processos e promovendo sinergias.’*

Relevante também, neste artigo, a chamada de atengao para a necessidade de suporte
aos profissionais que se envolvem neste tipo de conversas, através ndo sé da formagao
inicial, mas de ac¢bes de orientacdo e apoio, bem como da incorporacdo destes atos nas
métricas do sistema, reforgando o seu comportamento e promovendo o envolvimento
destes profissionais na referenciagao e identificagao dos doentes. O autor chama, ainda,

a atencdo para o imperativo que constitui a integracdo de dados atualizaveis e integros

16



em plataformas acessiveis nos diversos contextos. O seu papel de suporte é transversal
a todo o processo do cuidar, da referenciagao dos doentes a garantia de que o doente
recebe informagao coerente e atualizada, passando pelo conhecimento que todos os
intervenientes devem ter, em cada momento, das intervenc¢des e decisdes anteriores,
para suportar as seguintes. Isto contribui para garantir a eficicia do sistema: a melhor
gestdo dos recursos; a intervencdo em tempo util; a percecdo pelo doente de que a sua
equipa estd unida em torno da sua situacdo concreta; o suporte a decisdo dos
profissionais e a seguranca e transparéncia dos processos. Tudo isto € um dever ético
face ao processo de cuidar, aos doentes e aos seus cuidadores. Tudo isto permite
desenhar e redesenhar objetivos que para todos fagam sentido e ir construindo uma
esperanca realista, (Twycross 2001, citado por Querido 2005),°® que permita no limite,

experienciar uma “boa morte”.

Esta “boa morte”, para além da subjetividade inerente a experiéncia pessoal em que
consiste, tem uma traducdo na qualidade dos servicos de saude prestados, que se
guerem multidimensionais e adequados a complexidade do quadro em presenga. Em
“Indicadores de qualidade para cuidados paliativos”, Capelas ( pag. 129 a 132)? integra
muitas destas dimensdes associadas ao PAC, nos indicadores de qualidade relativos aos
aspetos éticos e legais do cuidar, consagrando-o como uma ferramenta incontornavel

da prestagdo de cuidados paliativos.

Numa revisdo sistematica publicada em 2017, Kermel-Schiffman e Perla®’ constatam
gue existe uma grande variabilidade no conhecimento que os PS, como os leigos, tém
relativamente ao PAC, seja conhecimento objetivo ou subjetivo. Concluem que é
necessario um esforgo para elevar o grau de conhecimento dos profissionais, sendo que
existe desde logo inconsisténcia nos instrumentos que permitem avalia-lo e que seria

necessario desenvolver, como primeiro passo para atingir este objetivo.

No mesmo sentido aponta um estudo de Beck et al,® realizado na Irlanda do Norte, pais
frequentemente usado em estudos comparativos com a populacdo portuguesa,

relativamente aos doentes com deméncia em unidades de cuidados de longa duracao.
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Num programa desenvolvido com o objetivo de aumentar o conforto e a eficdcia
percebida dos PS, face as conversas sobre o fim de vida, através do treino em PAC e
diretivas antecipadas de vontade, J. Tully>® conclui que, com os conhecimentos e

recursos adequados, os PS se sentem mais confiantes para desencadear estas conversas.

Podemos concluir que os PS, elementos centrais deste processo, identificam, em
diferentes contextos, a falta de competéncias como principal barreira para a nao

condugdo de PAC, condicionando a sua autoeficacia.

A construcdo da escala (ACP-SE), instrumento de recolha de dados deste estudo,
decorreu exatamente da constatacao, pelos autores, da inexisténcia de um instrumento

validado que permitisse avaliar a autoeficicia dos médicos.®°

A autoeficacia é um conceito que importa aqui definir e que, para os autores da escala,
é trabalhada a partir da definicdo do psicélogo norte americano Bandura A.: “crenca na
capacidade de atingir os objetivos a que nos propomos”. Com trabalho de referéncia na
area das ciéncias comportamentais, Bandura postula na sua obra “Self-efficacy: The
exercise of control”, que “those with high self-efficacy expectancies—the belief that one
can achieve what one sets out to do—are healthier, more effective, and generally more

successful than those with low self-efficacy expectancies. °*

Pensamos, como Querido ,*® que é a partir do cruzamento da Autoeficacia (percecdo da
capacidade para agir - Bandura) com a Esperanca (percecdo da potencialidade da ac¢ado
em termos de resultado) que o individuo se mobiliza para a agdo, pondo os seus recursos
ao servico de uma estratégia adequada a prossecucao dos objetivos que acredita poder

alcangar.

Isto bastaria como motivagdo para procurar identificar a percegao de autoeficacia dos
PS nas componentes que a constroem - objetivo da escala (ACP-SE) que nos propomos
aplicar — e desenvolver, a partir dos resultados obtidos, acdes que promovam o

desenvolvimento das competéncias dos PS, face ao desenvolvimento e implementacao
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dos PAC, contribuindo para a melhoria da qualidade dos cuidados em fim de vida e da

gualidade de vida de todos os envolvidos.
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PROBLEMA, OBJECTIVOS E FINALIDADE DO ESTUDO

O problema em estudo foi traduzido na questao de investigacdo: Como é que os
médicos e enfermeiros, a trabalhar em equipas de cuidados paliativos, avaliam a sua
autoeficacia face ao desenvolvimento e implementagdo de planos avangados de

cuidados?

Sao objetivos do estudo:

e Descrever e compreender a percegdo da autoeficacia dos médicos e enfermeiros
a trabalhar em equipas de cuidados paliativos, relativamente a elaboragao e
implementagao de planos avangados de cuidados.

e Identificar as dimensdes que determinam a autoeficacia dos PS a trabalhar em

Equipas de Cuidados paliativos em Portugal, a partir da escala ACP-SE.

Temos como finalidade contribuir com os resultados deste estudo para:

e 0 desenvolvimento de medidas (individuais, organizacionais ou sistémicas) que
promovam as competéncias destes profissionais ao nivel do PAC, integrando os
resultados no trabalho que estd a ser feito no OPCP, de desenvolvimento de um

plano de formagao em PAC.

Como resultado, esperamos, a partir das narrativas produzidas, iniciar a construcado de
uma base de dados de narrativas de profissionais de saude a trabalhar em CP, que

possam ser usadas neste contexto da formac¢do em saude (PAC).
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METODOLOGIA

TIPOLOGIA DE ESTUDO

A tipologia do estudo é mista,®> como denotam os verbos que escolhemos para o
objectivo anteriormente enunciado (Descrever/ Compreender), por se tratar de um
estudo que aborda um fendmeno complexo. Suportamo-nos no pressuposto de que
esta sera a metodologia que melhor permite suplantar as limitagdes e vieses de ambos
os métodos. A flexibilidade inerente a pesquisa qualitativa, focada em relatos de
experiéncias individuais, que ndo podem ser, na integra, traduzidos numericamente,
incorpora nos dados as diferentes perspetivas que constroem a multifacetada realidade
dos contextos reais onde os PS de saude interagem com os doentes.®® Faremos uma
abordagem sequencial, que iniciaremos com a abordagem quantitativa integravel no
projeto mais vasto a decorrer no OPCP, seguindo-se a abordagem qualitativa, que
procura aprofundar a investigacdo pela recolha dos significados das respostas. 786465
Acreditamos que a abordagem qualitativa, ao trabalhar “valores, crengas,
representacdes, habitos, atitudes e opinides”,®® nos permitira robustecer as conclusdes

da componente quantitativa do estudo.

A utilizagdo destas duas abordagens permitira conhecer e determinar o peso e
magnitude das diferentes dimensdes que determinam a autoeficacia dos PS a trabalhar
em CP, contempladas na Escala ACP-SE (abordagem quantitativa), conjugando-as com o
entendimento das vivéncias individuais das situacdes concretas que as enquadram
(abordagem qualitativa). Aumentando, por triangulagdo e complementaridade, a
confianga nos resultados alcancados e expandindo o alcance do estudo.®’” O contexto
onde decorre o estudo é o das Equipas de Cuidados Paliativos com atividade em
Portugal, sendo a populagdao os médicos e enfermeiros a trabalhar nestas equipas, que

obedegam aos seguintes critérios de inclusao:
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1. Tempo de exercicio profissional em cuidados paliativos superior a 6 meses;

2. Compreensdo escrita e oral da lingua portuguesa.

Nao se utilizara amostragem. Sendo a populacdo entendida como o grupo de pessoas
gue se pretende estudar, por reunir um conjunto de critérios especificos, a amostra
coincide com a populagdo e a sua dimensdo corresponderda ao nimero de respostas
obtidas. Como populagdo estimada, partimos dos dados apresentados no Relatério de
Outono 2019, do OPCP®8, reportando-se a 31 dezembro 2018, segundo o qual existiam
641 profissionais destas categorias a trabalhar em Portugal em Equipas de Cuidados

paliativos, sendo 448 enfermeiros e 193 médicos.

Considerando a morosidade da analise das respostas resultantes da entrevista narrativa,
o0 numero de respostas a analisar, sera determinado em fungdo do nimero de respostas
obtido. Procederemos a uma leitura da globalidade das respostas e selegao com base
em critérios que permitam obter o espectro tematico mais alargado e a maior
diversidade de abordagens ao tema. As restantes, integrardo, com as primeiras, uma

base de dados a disponibilizar para futuras agdes de formagao e outras pesquisas.

O recrutamento processar-se-a em colaboracdo com a APCP, com o envio de um correio

eletrdénico a todos os associados solicitando a sua colaboragao (apéndice 1).

A colheita dos dados sera feita através de um formuldrio on-line, disponibilizado numa
hiperligagao enviada por correio eletronico para os participantes. O corpo da mensagem
incluirda uma explicagao dos objetivos, caracteristicas e utilidade do estudo, o tempo
previsto para o preenchimento, bem como a garantia de anonimizac¢do dos dados e de
gue estes serdao tratados confidencialmente e em conjunto. A construcdo dos
documentos a enviar tera em consideracdo as indispensdveis “clareza e rigor na
apresentacdo e comodidade para o respondente”,®® bem como o respeito pelas normas

do Regulamento Geral de Protec¢do de Dados (RGPD).”°

Recorreremos ao programa informatico Google Forms’' que garante o anonimato do

entrevistado, assegurando, que cada pessoa sé preenche um questionario. Este
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software suporta os diferentes formatos dos questiondrios, bem como a inclusao de
videos e a partilha dos formuldrios com os orientadores, agilizando a recolha,
armazenamento e andlise. Tem, também, a vantagem de poder ser acedido a partir de
qgualquer dispositivo moével, em funcdo da conveniéncia do pesquisador e dos

participantes no estudo.

Acedendo a hiperligagdo, sao disponibilizados os instrumentos de colheita de dados.
Com excegdo da escala ACP-SE (em processo de adaptagdo para portugués de Portugal
pelo OPCP), os instrumentos que compde a dimensdo qualitativa serdo previamente
submetidos a validagao de contetdo por um painel de peritos da area dos Cuidados
Paliativos e da Medicina Narrativa, com experiéncia em investigacdo. Serdo ainda
submetidos a um pré-teste com profissionais da saude que reunam as mesmas

condi¢des dos potenciais participantes no estudo, para avaliagdo semantica.

INSTRUMENTOS DE COLHEITA DE DADOS E DOCUMENTOS DE
SUPORTE

Os formularios/documentos, cujo acesso sera sequencial e dependente do

preenchimento completo do formulario anterior, sdo:

1. Termo de consentimento (apéndice 2) relativo a autorizacdo para utilizacdo dos
dados para efeitos do presente estudo, com informacdo de que poderao a qualquer
momento desistir do preenchimento e solicitar a eliminagao os dados até entao
fornecidos, em conformidade com a Lei n? 58/2019, de 8 de agosto (protecdo e
tratamento de dados pessoais). A progressdo é condicionada a selecdo da opgao

Aceitar e Prosseguir.

2. Questionario (apéndice 3-Q1) com as varidveis de caracterizagdo demograficas e
profissionais.

3. Formulario da escala ACP-SE (anexo 1- Q2 - componente quantitativa).
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4. Guido semiestruturado de suporte a produg¢do de uma narrativa (Apéndice 4 - Q3 -
componente qualitativa) que decline a experiéncia pessoal no contexto de uma
“conversa dificil”, narrada na voz do PS.

5. Hiperligagao para seminario digital, com uma apresentagao sumaria da Medicina
Narrativa.

5.1. No final deste seminario digital, serd feita uma proposta de aprofundamento
orientado da narrativa anterior, com mudanga de perspetiva, narrada agora a

partir do olhar do paciente (apéndice 5- Q4).

Com vista a maximizar o numero de elementos da amostra, serdo feitos 2 rappel para
os ndo respondidos, considerando-se como “nao respondido” todos os questiondrios
ndo submetidos. Aceitaremos como submetidos os questiondrios que integrem sé uma
das componentes do estudo e, relativamente a estes, sera feito apenas 1 rappel,

confirmando que pretendem entregar apenas um questionario.
CARACTERIZACAO DAS COMPONENTES DO ESTUDO

Como acima referimos, a natureza complexa do assunto em estudo e o resultado que
queremos obter (a sua caracterizagao) levou-nos a optar por uma abordagem mista, que
integra uma componente quantitativa e uma componente qualitativa,®” num estudo
que, de acordo com a Tipologia de Burkett,”? serd observacional, descritivo e transversal.
Observacional, porque pretendemos observar o fendmeno em estudo sem o influenciar
ou manipular varidveis. Descritivo, por visar a caracterizagao da variavel (autoconfianga)

em estudo. Transversal porque se fara num Unico momento.
VARIAVEIS EM ESTUDO

Caracterizagdo dos Profissionais de Saude: Idade, Sexo, Profissdo/Especialidade,
N2 de anos de exercicio de profissdo; Formacgdo/treino em Cuidados Paliativos;

Tempo de exercicio em Cuidados Paliativos; Experiéncia em PAC

Percecao da Autoeficacia: escala ACP-SE
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COMPONENTE QUANTITATIVA

A andlise estatistica aplicada a investigagao em saude permite que os dados recolhidos
possam ser traduzidos numa linguagem que os torne compreensiveis e comparaveis de
uma forma resumida. Ao sintetizar e resumir a informacdo contida num conjunto de
dados, a analise estatistica contribui para a avaliagdo e interpretagdo dos resultados.
Por se tratar de um estudo que avalia uma varidvel de natureza psicossocial,
utilizaremos, como linguagem para a traduzir, um questiondrio (Escala ACP-SE) que
permite a estandardizagao da informagdo recolhida numa linguagem matematico-
estatistica, previamente validada em distintos contextos culturais e apds a respetiva

adaptagao para Portugués de Portugal pelo ONCP.

Esta escolha é coerente com a ldgica da investigagdo, uma vez que nos permite
representar uma qualidade que nao é diretamente observavel e ndo se pode medir, sob
a forma de uma varidvel qualitativa ordinal, cuja transformagao numérica permite

estimar o constructo latente que lhe esta subjacente,”® a autoeficécia.

ESCALA ACP-SE

A escala que utilizaremos (ACP-SE) serviu como instrumento para o desenvolvimento e
implementacdo de um programa de PAC na Catalunha/Espanha®3. Sendo, também este,
um objectivo perseguido pelo OPCP, a que nos associamos, impunha-se a utilizagao,
neste estudo, deste mesmo instrumento, adaptado para o nosso pais. Esta escala foi
desenvolvida por Baughman et al. em 2016, partindo da definicdo de PAC como “um
processo de continuo de discussdo dos PS com os doentes e suas familias, sobre os
percursos da doenga e as opgdes de tratamento, por um lado e os objetivos, valores e
preferéncias dos doentes, por outro”.%° Apesar de os doentes desejarem que os médicos
iniciem as conversas que conduzem ao PAC, estes ndo o fazem regularmente, existindo
evidéncia na literatura de que a falta de confianca dos PS é uma das principais barreiras

a que isto aconteca.’”* Os autores constataram que n3o existia, no entanto, uma escala
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qgue avaliasse a autoeficacia dos PS face a implementagao dos PAC, tendo construido e
validado uma escala de 17 itens, “com elevada consisténcia interna e validade preditiva,
que poderd ser utilizada na avaliagdo de intervengbes sistemdticas com vista a

promogdo dos PAC”.

No ponto “conclusdo e implicacdes” do artigo “Development of a scale to Asses Physician
Advance Care Planning Self-Efficacy”, os autores apontam o que nos parece ser
simultaneamente o objectivo a perseguir e o maior desafio: “integrar as conversas sobre
PAC nos cuidados primdrios, associadas a marcos como: tirar a carta de condugéo ou a
licenca matrimonial, como proposto pelo Institute of Medicine. Inicid-las também
aquando do diagndstico de uma doenga cronica, quando hd um agravamento do estado
de saude, ou quando se estima como possivel que uma pessoa possa morrer no prazo de

um ano” .50

O questionario da Escala ACP-SE>*®0 ¢ preenchido de maneira auténoma pelo
respondente e é composto por 17 questdes fechadas, respondidas através de uma
escala numérica de Likert’”> de 5 pontos, obrigando a uma resposta Unica, exclusiva e
exaustiva, i.e. cobrindo todo o leque semantico entre “not at all confident” e “very

confident” e comportando uma resposta intermédia.

Quanto ao questiondrio sociodemografico, Q1, cumpre neste estudo a funcdo de
caracterizagdao da amostra. Procuramos tragar no seu desenho um paralelo com a
estrutura dos dados recolhidos pelos autores da escala, como forma de enquadrar
teoricamente a nossa reflex3o® (Profissdo/drea de especializa¢cdo/ formacdo em CP/
experiéncia em PAC; aos quais acrescentamos idade/ sexo /tempo de exercicio de
profissdo/ tempo de exercicio em CP). Considerando a sua natureza, funcdo e este

paralelismo, ndo serd testado previamente.

PROCESSAMENTO DOS DADOS

Os dados obtidos nos dois questionarios (Questionario sociodemografico e Escala ACP-

SE) serdo tratados estatisticamente, de acordo com os objetivos do estudo.
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Pretendemos representar, classificar e resumir um conjunto de dados que nao podem
medir-se numericamente, mas podem classificar-se sob a forma de varidveis qualitativas
em categorias que admitem tratamento matematico. Partimos do pressuposto tedrico
de que o constructo latente (autoeficacia), a que acedemos por autoavaliacdo, é uma

manifestacdo dos 17 itens que constituem a escala.”®

Sendo os 17 itens da escala representados por escalas ordinais, serdo usadas para as

descrever: tabelas de frequéncias, mediana e amplitude interquartilica.

A escala fornece um score que pode variar entre 17 (n2 de itens de A a Q multiplicados
por 1) e 85 (n? de itens multiplicado por 5), que representardo, respetivamente, o

minimo e o maximo de confianca (autoeficacia) que poderdo apresentar.

Os scores da autoeficdcia fornecidos pela escala, sendo varidveis continuas, serdo
analisados com recurso a média e desvio padrao ou mediana e amplitude interquartilica,
conforme apresentarem, respetivamente, distribuicdo normal ou ndao normal, aferida
por testes de normalidade em fungdo do tamanho da amostra (Shapiro Wilk <30;

Kolmogorov Smirnov > 30).

A anélise estatistica sera realizada com recurso aos programas informaticos SPSS’® e

Microsoft Excel.
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COMPONENTE QUALITATIVA

“In short, psychologists do not realize that it is just as impossible to get essence by

accumulating accidents as to reach 1 by adding figures to the right of 0.99” Sartre

Assente num paradigma interpretativo naturalista’’, recorre desde logo a uma
nomenclatura diferente da componente quantitativa. Nao visa confirmar ou negar
hipdteses e é um tipo de investigacdo flexivel, em que o rigor ndo assume o contorno
de regras ou procedimentos rigidos, sendo flexivel e recorrente. E observacional. No
entanto, ainda que os dados (narrativas) sejam recolhidos sem influéncia direta do
observador, ndo podemos, como investigadores, descartar a influéncia que o contexto
institucional, o conhecimento dos objetivos da investigacdo e o olhar do entrevistador
intérprete, entre outros, tém nos resultados. Dirlamos que esta “ndo intervencdo” é
aspiracional. E também descritiva e transversal, ainda que tenhamos consciéncia de que
aquele mesmo testemunho recolhido num outro espago/tempo seria provavelmente

diferente:’® “Eu sou eu e a minha circunsténcia” (Ortega e Gasset).

Um primeiro passo na preparacdao desta abordagem foi o estdgio observacional
realizado no Centro de Humanizagao da Saude de San Camilo, permitindo ao
investigador uma imersdo na realidade da prestacdo de cuidados paliativos,
desenvolvendo uma empatia com os PS que permite uma melhor descodificagdo dos
significados, ja que, como enuncia Bachelard’®, a capacidade de entendimento do outro

€ condigdo para o sucesso da pesquisa qualitativa.
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INTRODUGAO A MEDICINA NARRATIVA

Relativamente a esta vertente qualitativa, a nossa abordagem assenta na formacao
adquirida em MN (Anexo 3), paralelamente a frequéncia do mestrado em CP.
Acreditamos que esta disciplina € uma alavanca para a humanizagdo do encontro em
saude. O seu cruzamento, em particular com o caminho dos cuidados paliativos é, no
nosso entender, fecundo em possibilidades e mais valias para todos os envolvidos e,

consequentemente, para a qualidade dos cuidados de saude.

Medicina Narrativa é um termo cunhado por Rita Charon® (Universidade de Columbia)
que, nos anos 80, apresenta a primeira defini¢ao tedrica, definindo-a como uma pratica
clinica (ndo exclusivamente médica)®*8'que “visava alterar radicalmente a forma como
aqueles que procuram cuidados de salde sdo recebidos”,? referindo-se a uma
“medicina praticada com a competéncia narrativa para reconhecer, absorver,
interpretar e ser motivado a agir, pelas histérias dos doentes”. Podemos dizer que esta
definicdo comporta as traves mestras que sustentam a atuacao dos PS em geral e, em
particular, quando enfrentam o desafio de iniciar uma conversa conducente a

elaboracdao de um PAC.

O termo “competéncia narrativa” remete para um “modelo de prdtica clinica enformada
pela teoria e prdtica da leitura, escrita, narracdo e escuta de historias” 8223, A leitura
atenta do texto literario mobiliza as competéncias que integram os trés movimentos
que constroem a relagdo com o outro: promove a Atengao (absorver, interpretar) onde
se vai alicercar a Representa¢do (registar, devolver, partilhar), abrindo espaco a
construgao do vinculo, a Afiliagdo (comprometer-se com os objetivos e o cuidado do

doente).

Assente numa ética narrativa que, segundo Ricoeur (citado por Charon & Irvine),'? tem
raizes na “Poética” de Aristoteles, a MN traz a voz do doente e o seu contexto para a
abordagem dos cuidados de saude, relembrando a Bioética, em cujo terreno se
desenvolve, “a necessidade de rasgar espagos de reflexéo, de criatividade e de partilha

interdisciplinar fora dos muros académicos e institucionais”.8: A MN - tendo como
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finalidade a melhoria da qualidade dos servigos de saude - procura aplicar ao universo
da saude (ensino, investigagdo e pratica clinica) os principios e praticas das
Humanidades, procurando identificar os caminhos que conduzam ao terreno onde se
possam, em seguranca, lancar as fundacgdes para a construcdo do encontro clinico.
Encontro clinico este entendido como um espago transacional intersubjetivo, em
permanente coconstrugdo, integrando os intervenientes e os seus contextos, com as
suas singularidades, num desvelar conjunto de significados que orientem o caminho do
melhor cuidado, para aquele doente particular.8*#> Encontro multidimensional, que diz
respeito ndo so6 a relagdo médico/doente, como a relagdo com os outros intervenientes

e a relagdo consigo mesmo (autoconhecimento e autocuidado).

Na feliz formulacdo que pedimos emprestada a Susana Teixeira Magalhdes,®
abordaremos o objeto de estudo “a luz da ética do cuidado como prdtica e como valor
alicercados na Relagdo ( e) a luz do conceito de Cuidar no dmbito da medicina narrativa,
aqui entendida como disposi¢do e prdtica ancoradas em capacidades narrativas que

promovem a ateng¢do, a representagdo e a dfiliagdo no encontro clinico...”

E num bom exemplo de como o texto literario permite trabalhar em profundidade a
importancia da atengdo para a construgdao da relagdo, neste percurso dos cuidados
paliativos, em que a morte acontece como fazendo parte da histéria de vida, cito
Christian Bobin, em “Prisonnier au berceau”.” Em francés, porque a sonoridade da lingua

também constrdi a identidade do texto poético.

“Quand on regarde vraiment quelqu'un, on est devant lui comme sa mort bienveillante,
on l'aide a se défaire des enveloppes qui entourent son dme et I'oppressent. Une suie de
néant se dépose sur notre visage au long de notre vie. La mort et le gant de crin avec

lequel Dieu nous débarbouille. L’attention commence ce travail. “

A MN tem como objectivo promover a criatividade, a reflexividade e a reciprocidade:

A criatividade, central ao ato médico, é a capacidade de adotar novos pontos de vista,

ultrapassar barreiras culturais, sociais e outras, desconstruir cddigos, contornar
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obstaculos, construir hipdteses, formular estratégias, integrar inputs sucessivos e

redesenhar objetivos.

A reflexividade, consiste na capacidade de se considerar a si mesmo como um objeto
no contexto da relacdo, que influencia sé por existir; em ponderar o quanto os seus
valores, experiéncias prévias, contexto e posi¢cdao relativa sao determinantes no seu
olhar e na relagdo estabelecida; no reconhecimento do feedback®’ dindmico inerente a
gualquer sistema, em que cada momento condiciona o momento seguinte e é resultado

do momento anterior.

A reciprocidade é a esséncia do encontro intersubjetivo, em que a agdo acontece no
espaco de interseccdo, onde um sujeito se dispde a narrar e o outro a testemunhar e
registar essa narrativa, consciente de que ela é indissocidvel do momento, do contexto

e dos “eu” em presenca, constantemente conduzida pelos significados percebidos. 12

Nas palavras de Greenhalg e Hurwitz®8, “medicina narrativa é tudo o que acontece entre
o profissional de saude e o doente.” Tudo, no encontro médico-doente e em todo o
percurso da doenca, é ouvir, interpretar, narrar, sintetizar, interrogar, reformular,
transmitir, oralmente ou por escrito, em multiplos suportes e para diferentes
audiéncias. Tudo passa por competéncias narrativas indispensaveis ao estabelecimento
da relagdo nos varios niveis de cuidados®®. Pela qualidade da comunicacdo que, no
terreno da fragilidade e particularmente no do fim de vida, ndo pode depender de
caracteristicas da personalidade de quem cuida, mas tem que ser estudada, exercitada,
promovida e constantemente aperfeicoada. A proposta da MN, como desenvolvida por
Rita Charon, promove, através da leitura atenta e da escrita reflexiva, a atencdo as
dinamicas relacionais em presenca nos diferentes contextos. Citando Spiegel e Spencer
(Acounts of self: Exploring Relationality Through Literature): “No contexto do encontro
clinico, os resultados desta reflexdo podem ser vividos e imediatos: sem que perca um
minuto extra, o clinico estabelece uma relacGo mais profunda, abre-se a experiéncia do
outro, apesar das limitacdes da linguagem, e também por causa delas. O enriquecimento

e aprofundamento das historias permitido pela literatura contribuem para que médicos,
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doentes, enfermeiros e familiares - todos os que trabalham juntos no cuidado dos
doentes — possam fortalecer a narragdo e a escuta, aprendendo a sentir-se confortdveis

com a ambiguidade e as multiplas perspectivas*? (nossa traducdo).

Com raizes ancestrais, mas uma curta histéria, a MN tem sofrido evolucdo tedrica e
metodoldgica, integrado contributos de outras escolas e alargado o seu espectro de
acdo. Maria Giulia Marini®® faz um alargamento da concec¢do da MN - partindo dos
fundamentos conceptuais e metodoldgicos enunciados por Rita Charon - a outros
elementos do mesmo ecossistema, como os decisores das politicas publicas em sadde,
associagdes civicas, associagdes de doentes e de cuidadores, bem como a aplicagdao
desta ferramenta a investigacgdo em saude.®® Esta dimensdo de intervencdo na
gualidade dos servicos de saude, a partir da interacdo com os outros universos que com
ela se relacionam, é também um importante contributo da MN. Esta designacao podera
evoluir, como Marini refere, para “Cuidados de Saude Baseados na Narrativa”, ja que
vai muito além da pratica médica, integrando os varios tipos de relagao nos servicos de
saude (intrapessoal, interpessoal, organizacional, interorganizacional e com a

comunidade em geral).

CONCEITOS CHAVE

Passamos a definir os conceitos de narrativa, analise narrativa e entrevista narrativa,

centrais a abordagem que nos propomos fazer.

Narrativas ou estdrias sao conteudos partilhados entre um narrador e um ouvinte, a
partir de uma perspetiva pessoal, assente na experiéncia individual e veiculando
informacao e significado sobre um acontecimento. Carregam informacao e significados
relativos a eventos concretos.®* S3o estruturadas com base em eixos temporais,
organizando eventos e a¢des numa sequéncia que, eventualmente, enforma um
enredo. Sao reflexo de esquemas mentais que integram sistemas de valores, grelhas de
leitura, multiplas interacdes do préprio com terceiros, consigo mesmo e com as suas
circunstancias e percurso. Refletem as expectativas do préprio, da sociedade e da

audiéncia, contendo em si uma dimensdo ética (um objectivo, um meio, um resultado).

33



Sao orientadas para a acdo e permitem pensar sobre os eventos com uma “distancia de

seguranca” que permite desenhar o futuro, testando hipdteses sem correr riscos.’! %0 92

Citando Grenhalgh et al: as narrativas “fazem a ponte entre o espago formal de uma
organizac¢do (papéis, descricdo de fungées, e avaliages de resultados) e o espago

informal (relagbes; sentimentos, regras informais e subculturas)”.®?

Sdo, assim, uma ferramenta de elei¢cdo para tratar assuntos sensiveis (do foro pessoal
ou organizacional), permitindo uma leitura subjetiva da realidade que pretendemos
estudar. E o que ha de mais sensivel do que a abordagem do chao sagrado da finitude

(a nossa e a dos outros)?

A analise narrativa consiste no estudo dos textos produzidos relativos as experiéncias

individuais dos sujeitos em situagdes concretas.

Entrevista narrativa serd a técnica utilizada para a recolha das histdrias individuais, a
partir de um guido semiestruturado. Mais do que verdades profundas, procuramos,
como resultados, a ressonancia interna destas conversas conducentes a elaboragao dos
PAC, aquilo “ que se refere diretamente ao individuo em relagéo a realidade que vivencia
e d sua propria situagéo (Minayo &Costa).”? Este método de recolha de dados permite
abrir uma janela sobre a subjetividade, que os constrangimentos institucionais e do
contexto tendem a censurar e a opacisar.

A consciéncia reflexiva dos investigadores, que temos procurado desenvolver, é uma
importante ferramenta para a validade das conclusGes, num terreno em que o impacto
emocional das historias pode determinar as escolhas dos elementos a incluir ou a

desvalorizar.

Numa filiagdo tedrica proxima da abordagem fenomenoldgica,®* partiremos do senso
comum, enquanto capacidade de tipificagdo da realidade a partir da reserva de
conhecimentos armazenados ao longo do seu percurso pelo investigador (Schiitz)®,

para tragar o retrato que nos propomos. Adotaremos neste estudo aquilo que Coheny
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Omery (1994), citados por Rodriguez Gomes et al.,’® referem como uma corrente da
investigagao qualitativa fenomenoldgica, representada pela escola de Utrecht, que
combina a metodologia da corrente descritiva (Husserl/U. Duquesne) com a
interpretativa (hermenéutica heideggeriana). Situamos a nossa abordagem nas
proximidades da investigacdao qualitativa etnografica, interessando-nos, para além da
esséncia das experiéncias vividas (prévias a respetiva conceptualizagado), as dimensdes
dasuainterpretagao e tradugdo nas praticas adotadas no encontro clinico. Pretendemos
ndo so descrever a dimensdo individual, mas também a dimens3do das construcdes
coletivas, ja que os individuos integram um grupo profissional sobre cuja formagao

queremos intervir (Norbert E., citado por Minayo e Costa).>

Procuramos, nesta dimensdao do estudo, a descricdo dos significados vividos, sem
categorizagao ou conceptualizagao prévias, colocando a énfase no individuo e na
experiéncia subjetiva. Encontramos na investigacao psicoldgica de base fenomenoldgica
um terreno comum com a Medicina Narrativa, ao conceber a linguagem e a cultura
partilhadas entre sujeito e investigador como instrumentos que permitem a uns

expressar significados que os outros conseguem apreender.®*

A recolha de dados serd, nos moldes definidos anteriormente, feita pelo convite a
elaboracdo de uma narrativa (Q3) seguindo um guido semiestruturado, para posterior
analise quanto aos significados expressos, face ao contexto especifico das conversas

conducentes a elaboracao dos PAC, fendmeno sob investigacao.

A nossa ferramenta metodoldgica para a leitura critica das mensagens serd a analise de
conteudo (andlise narrativa), “instrumento polimorfo e polifuncional” que “é uma busca
de outras realidades através das mensagens”, sendo o seu objeto “o aspeto individual e
atual (em ato) da linguagem”, procurando conhecer aquilo que esta por tras das
palavras sobre as quais se debruca” °’ (Bardin, pag. 11, 45),“o latente, o nédo dito”. N3o
gueremos, pela dissociacdo, perder pelo caminho a riqueza que as respostas, na sua

integridade, apresentem. Analisaremos, também por isso, a narrativa como um todo,
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guanto a sua estrutura, coeréncia e significado, procurando nao s6 os denominadores

comuns com as outras narrativas, como as singularidades. 8

Num “sincretismo metodoldgico” (nossa terminologia), de varias abordagens a analise
de conteldo, faremos uma andlise a partir da leitura atenta e em profundidade, baseada
na deteg¢do de unidades de significado/temas nos textos produzidos, no estudo das
relagdes entre elas e destas com o todo. Para analise das relagdes que os elementos do
texto mantém entre si, recorreremos a aplicacdo informatica NVivo®® para identificar as
coocorréncias (ou as suas auséncias), se para isso nos encaminhar aquilo que se nos for

revelando.®®

Recorreremos ao programa NVivo®®, n3o para a interpretacdo do material recolhido,
mas para objetivar e sistematizar tanto quanto possivel o tratamento do conteudo das
narrativas (que correspondem as unidades de andlise) por forma a organizar, armazenar
e tornar transparente, o processo de recolha de dados e sua interpretagao, reduzindo a
intromiss3o do subjetivismo na andlise®® e tornando-os, o mais possivel, replicaveis por

outros investigadores.

Os resultados que procuramos sao os significados contidos nas descri¢des dos sujeitos
gue, conduzidos pela nossa intuicdo, no sentido hermenéutico da palavra,
procuraremos apreender nas narrativas por eles produzidas. Sdo também, porque
temos como finalidade contribuir para a formacao dos profissionais de saude em PAC, a
construcdo da conexao entre estes significados e as dimensdes a trabalhar, por forma a
promover a sua autoeficacia e, consequentemente, a implementagdao dos PAC. Como

investigadores qualitativos, buscamos, por inferéncia,®”

um compromisso entre os
significados e os factos. Estaremos atentos ao recurso tanto a lugares comuns -que
podem revelar defesa ou recusa em abordar o tema em profundidade - como a
metaforas (Hurwitz et al. pag. 5) ° ou outras figuras de estilo que destapem e alarguem
simbolicamente os conteudos abordados. Nas belissimas palavras de Coimbra de Matos

“O que importa é compreender as coisas e os acontecimentos, perceber o significado e

explicar as causas. Efetivamente, ndo chega a identificagdo e o relato, é necessdrio o
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motivo e o sentido; nGo basta o qué e o como, é preciso o porqué e o para qué. A
presenca, a historia e o destino; e, acima de tudo, a densidade de significdncia e o valor

de estima.”?®

ETAPAS DE ANALISE DAS NARRATIVAS

Trata-se de um estudo observacional, descritivo e transversal, com recurso a analise de
narrativas (andlise de conteudo), recolhidas através de um questionario
semiestruturado e tratadas de acordo com os seguintes passos, que cruzam a
metodologia de Laurence Bardin®’com a da andlise psicoldgica fenomenoldgica,®*
sustentados sempre na Leitura Atenta, método central da Medicina Narrativa, tal como

a define Rita Charon.1?

1. Pré-analise

1.1. Leitura flutuante/redugdo fenomenoldgica - partindo da tomada de consciéncia
do fendmeno em estudo, tomar contacto com as narrativas (previamente
numeradas de 1 a x, a par com os questionarios ACP-SE), lendo-as as vezes
necessarias para alcangarmos uma visao global do texto, deixando-nos impactar
pelos conteudos e dire¢des que nos sugiram. Usar a leitura atenta, técnica
central da MN, que parte da leitura como uma atividade ética de partilha
“contratualizada” de significado entre escritor e leitor, tendo consciéncia do
nosso lugar de leitor e do impacto que a leitura esta a ter em nds. Perceber o
tipo de escrita, o modo, o tom, o tempo, a voz, a acdo, o ritmo, o compromisso
com o texto, o lugar onde o escritor se coloca, se ha uma histéria, um enredo,
um protagonista, outras personagens. Se desafia, se interpela ou se se esquiva.
Se ha uma linguagem simbdlica ou metafdrica. Passar progressivamente a uma
leitura cada vez mais sistemadtica e estruturada, focando-nos nas unidades de

sentido (categorias) que emerjam dos textos.
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1.2.

1.3.

Definicao de um “Corpus” - A partir do olhar da MN, interessam-nos tanto ou
mais as margens, o que se diferencia da norma, como aquilo em que a maioria
se reveja. Nao temos por isso a partida intengao de eliminar contributos,
excluindo-os da andlise. Serdao retirados apenas aqueles apresentem algum
problema formal que impossibilite o seu tratamento.

Preparacdo do material —anonimizacao das narrativas, por eliminacdo de dados
gue possam contextualiza-las identificando pessoas ou instituigdes e introdugdo

dos enunciados na base de dados do NVivo.

2. Exploragdo do material:

2.1.

2.2.

Procurar no texto as “unidades de sentido” que expressam significados
relevantes, marcando-as diretamente no texto. Dividir o texto em “unidades de
sentido”, sem que haja lugar a uma interpretagdao ou a uma tentagdo de
conveniéncia, deixando-nos guiar pela nossa intuicdo quanto as mudancas de
sentido que resultem da leitura do texto. Procuraremos ativamente manter
uma atitude sem apriorismos e livre de expectativas, disponivel para acolher o
gue o material nos revele.

Recorrendo ao programa informatico NVivo, procurar identificar e assinalar

eventuais coocorréncias.
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3. Tratamento do material

3.1. Procurar relacionar os significados expressos nas “unidades de sentido” com o
fendmeno em investigagao, através da transposi¢ao da linguagem do sujeito
para a do investigador. Ter, nesta fase, consciéncia de que o objectivo é ir para
além do fendmeno vivido para o nivel do fenomenoldgico, procurando os
significados psicoldgicos que perpassam no texto.

3.2. Articular os resultados da etapa anterior (3.1) num texto estruturado e
coerente, que constitua uma sintese em que os significados especificos

encontrados se articulam e relacionam, integrando as eventuais coocorréncias.

4. Consolidacao dos resultados — Leitura dos textos resultantes de 3, para identificacao

5.

de tipologias que possam existir, e trata-los, em cada tipologia, como uma estrutura
global, que incorpore todos os determinantes identificados do fendmeno em

estudo.

A andlise estatistica dos dados previamente recolhidos através da escala ACP-SE
servira, num segundo momento, de grelha comparativa para uma nova leitura das
narrativas, onde procuraremos analisar as relagdes entre o grau de confianca (1a 5
na escala de Likert) atribuido as diferentes dimensGes que integram a escala e as
unidades de sentido que emerjam dos textos analisados, para robustecer as

conclus®es do estudo.
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CONSIDERACOES E PROCEDIMENTOS ETICOS

Este projeto de estudo foi submetido ao Conselho Cientifico do Instituto de Ciéncias da

Saude da Universidade Catélica Portuguesa de Lisboa, tendo merecido a competente

aprovacao. Posteriormente, depois de integradas as considerac¢des do juri das provas de

Mestrado, sera enviado e submetido a8 Comissdo de Etica da Universidade Catdlica para

obtencao do respetivo parecer.

O estudo ndo comporta risco de danos para os participantes e esperamos como efeitos

positivos:

o contributo para a formagao dos PS em PAC.

o autoconhecimento, resultante da reflexdo proposta com os exercicios de
escrita reflexiva.

o contacto com a MN pela visualizagao do seminario digital e a sensibilizagao
para a centralidade da comunicagao nos encontros em saude.

Iniciar a construgdo de uma base de dados de narrativas de PS a trabalhar em CP

a utilizar na formagao em Saude.

O direito ao anonimato e a confidencialidade, bem como a conformidade com o RGPD

e com a legislagao nacional conexa, serdao assegurados da seguinte forma:

Os questionarios serao enviados por correio eletrénico e preenchidos com
recurso a uma hiperligacdo fornecida, ndo contendo quaisquer dados da
identidade do profissional que o possam associar as respostas individuais. No
corpo da mensagem enviada sera feita uma breve descrigdo do estudo, dos seus
objetivos e finalidade.

Assegurando a autonomia, os participantes serdao informados da possibilidade
de suspender em qualquer momento a sua participagdo e solicitar a eliminagao
dos dados fornecidos, sem necessidade de apresentar justificacdes e sem que

dai resulte qualquer consequéncia, que nao o empobrecimento dos resultados.
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e Sera utilizado o programa informatico Google Forms para preenchimento dos
guestionarios.

e Havera lugar ao preenchimento do consentimento informado como condigao
para a prossecugao do preenchimento dos questionarios.

e Os dados serdo guardados no computador do investigador e dos orientadores,
num ficheiro Excell, SPSS e NVivo, encriptados com palavra passe constituida por
carateres alfanuméricos e especiais, que nao sera partilhada com outrem que
nao os mencionados.

e Os dados recolhidos serdao destruidos dois anos apds apresentagdo das
conclusGes do estudo, com excecdo das narrativas (componente qualitativa)
gue, devidamente anonimizadas, virdo a integrar uma base de dados de

narrativas em saude, caso os participantes deem prévia autorizagao.

Estamos num territério que convoca dimensdes sensiveis no relacionamento
interpessoal e no autoconhecimento. Informaremos por isso os participantes de que
estamos disponiveis para refletir conjuntamente sobre temas de que sintam
necessidade de falar depois deste exercicio, prestando esclarecimentos ou
encaminhando para recursos que se revelem adequados. Disponibilizaremos, para o

efeito, um nimero de telefone e um enderecgo de correio eletronico.

Sera disponibilizada uma lista de bibliografia/recursos sobre temas conexos, que
podem proporcionar reflexdes adicionais, aproveitando uma eventual disponibilidade

para o aprofundamento de conhecimento na area, que este exercicio tenha gerado.

Pretendemos que o estudo seja uma mais valia para o universo dos cuidados paliativos
e, para isso, organizaremos as conclusdes sob a forma de recomendacdes dirigidas aos
varios parceiros: populagao em geral; sociedade civil; sistema de saude e prestadores

de cuidados; sistema de ensino; investigadores; decisores politicos.

Integram também a dimensdo ética, a nossa procura de aquisicdo e actualizacdo de
conhecimentos, refletindo o compromisso com as melhores praticas, ja que, enquanto

investigadores, somos instrumentos que condicionam os resultados dos estudos.
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Reiteramos o compromisso com as preocupacoes éticas que nos guiam neste estudo,
recorrendo numa vez mais as palavras de Susana Teixeira de Magalhdes: “A medicina
narrativa é a resposta a ética do cuidado porque permite ouvir a voz diferente, a voz da

experiéncia, transformando problemas matematicos em histdrias humanas“.8!
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POSSIVEIS VIESES E DIFICULDADES

Consideramos poderem ser fator de enviesamento dos resultados:

1. O facto de se tratar de um auto reporte, sem que haja cruzamento com dados
relativos aos contextos de aplicacdo dos PAC, o que torna as respostas mais

dependentes da percecao de cada PS.

2. A auséncia de critérios transversais de referéncia sobre PAC, comuns a todos os PS,
bem como a dificil definicdo de “experiéncia prévia com PAC” (frequéncia,
resultados obtidos/percebidos), podem resultar em respostas dadas a partir de

pontos de vista e pressupostos diferentes.

3. Aspetos relativos ao preenchimento da escala, salientados pelos autores, relativos
aos PS com mais conhecimentos ou maior interesse no tema:

3.1. Possibilidade de existir maior adesdo a participacdo no estudo e ao
preenchimento integral dos questiondrios por parte destes profissionais. Esta
circunstancia podera tragar um retrato distorcido da realidade. Acresce que,
sendo estas as respostas mais representadas, aquelas das quais poderia
decorrer a identificagao de mais oportunidades de melhoria, poderao nao ter
expressao.

3.2. Possibilidade de que a consciéncia da importancia dos PAC leve estes
profissionais a sobrevalorizar algumas dimensdes, como a necessidade de mais

tempo para ter estas conversas, que gostariam de aprofundar mais.

Cremos que a abordagem qualitativa permitira contrabalangar alguns destes vieses, ao

acrescentar camadas de leitura dos resultados.

Como investigadores qualitativos, temos que ter sempre presente que as nossas
circunstancias, desde a preparagao tedrica e experiéncia, as expectativas mais ou menos
conscientes, comportam o risco de contaminar o processo de inferéncia e interpretacao

dos dados, enviesando os resultados. Esta é, simultaneamente, a maior riqueza que um
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investigador pode aportar ao estudo que se propde fazer. Contamos com o
acompanhamento experiente dos orientadores deste projeto de estudo para cruzar
pontos de vista e diminuir esse risco de enviesamento, enriquecendo a leitura dos

dados.

Procuramos minimizar a subjetividade, aproximando-nos desde logo do lugar destes
profissionais de saude, ao realizar um estagio, em regime de tutoria, numa instituicao
de referéncia onde sdo prestados este tipo de cuidados e onde nos foi permitida uma
imersao em todas as suas dimensdes. Procuramos, também, paralelamente ao
mestrado que enquadra este projeto de estudo, aprofundar conhecimentos,
participando em diversos féruns, realizando leituras muito diversas e procurando
formacdes e workshops que consolidassem o nosso conhecimento nesta matéria. A
propria escolha do tema resultou de uma preocupagdo genuina e de uma intengao firme

de dar um contributo para o aprofundamento do conhecimento em Cuidados Paliativos.

Temos consciéncia de que o rigor na condugao do estudo é condigao da sua validade e
utilidade, que passa desde logo pela replicabilidade que for possivel assegurar. Faremos

para isso os devidos registos de todos os passos e ocorréncias.

Esperamos, também, que a recolha de respostas a vertente quantitativa possa ser
contaminada pelo receio de que haja repercussoes, caso sejam identificadas fragilidades
ao nivel da formacdo ou do funcionamento da instituicdo/sistema, dimensdes
abordadas pela escala. Teremos que ser convincentes na apresentacdo das garantias de
confidencialidade e rigorosos na anonimizacdo dos dados. Ainda que este receio possa
conduzir a que as respostas recebidas sejam poucas - o que poderia invalidar a
representativade da dimensdo quantitativa do estudo — estas serdao sempre Uteis

porgue vao integrar o estudo mais vasto a decorrer no OPCP.

Quanto a dimensdo qualitativa, este tipo de pesquisa assenta, por natureza, em
amostras reduzidas trabalhadas em profundidade, pelo que a eventual fraca adesao nao
representara um problema. Caso obtenhamos um nimero muito elevado de respostas,

o cronograma que vier a ser definido para o estudo ditara a necessidade de selecionar
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as respostas a integrar a respetiva analise. Consideraremos, depois da primeira leitura
do conjunto das respostas, as que abarquem mais dimensdes, dimensdes menos
frequentes ou reflitam uma maior profundidade da abordagem. Desejavelmente,

analisaremos todas as respostas recolhidas.

Contamos com dificuldades ao nivel da manutencdo da confidencialidade, caso a
amostra se revele muito reduzida e haja muito detalhe nas narrativas produzidas. Isso
obrigara a uma atencdo redobrada a anonimizagdao de conteudos que permitam a

identificacdo por cruzamento de dados.

Um viés incontornavel prende-se com o contexto de saude que o mundo atravessa e
obriga a novas reflexdes e mudangas do status quo, com a emergéncia de novos
paradigmas, desde logo a obrigatoriedade de integrar a incerteza no processo de
decisdo. O impacto nos individuos, nas organizacdes, nos sistemas de salde, na
producdo de conhecimento em geral esta, ainda, por avaliar. Mas ao estarmos a
trabalhar com base em ferramentas e conhecimentos adquiridos “AC” (antes Covid),
corremos o risco de estar a partida desfasados do mundo que se anuncia. O cuidado dos
mais vulnerdveis, e em particular dos mais idosos, que frequentemente sao o objeto dos
nossos cuidados, esta no olho deste furacao que atravessamos e a consciéncia da nossa
finitude ndao podera mais ser escondida debaixo do tapete da sociedade do sucesso. A
dimensao quantitativa do estudo podera eventualmente perder pertinéncia, por virtude
das mudancgas nos contextos, mas acreditamos que a componente qualitativa, ao
abordar dimensdes intrinsecas da natureza humana - um software em permanente

actualizacdo - estara imune a este viés, refletindo desde ja um olhar tingido de futuro.
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Anexos

Anexol- Q1- Escala ACP-SE, Fornecido pelo OPCP

Advance Care Planning Self-Efficacy (ACP-SE) Scale’
On a scale from 1 to 5 where 1 equals not at all confident and 5 equals very confident, how confident are you that you
can do the following for patients?

Not at all Very
confident confident

A. Find the time to discuss the patient’s prognosis, preferences and care 1 2 3 4 5
plan with the patient

B. Determine how much the patient wants to know about the prognosis 1 2 3 4 5

C. Determine the level of involvement the patient wants in decision-making 1 2 3 4 5

D. Determine who else (e.g., family members) the patient would like to be 1 2 3 4 5
involved in decision-making

E. Provide the desired level of information and guidance needed to help 1 2 3 4 5
the patient in decision-making

F. Describe the pros and cons of different life-sustaining treatments 1 2 3 4 5

G. Determine the patient’s specific wishes for types of medical treatment 1 2 3 4 5

H. Discuss and negotiate individualized treatment goals and plans with 1 2 3 4 5
patient

I. Ensure that patient’s treatment preferences will be honored at your 1 2 3 4 5
facility

J.  Ensure that patient’s treatment preferences will be honored at a hospital 1 2 3 4 5
if patient is hospitalized

K. Discuss how to complete a living will with the patient 1 2 3 4 5

L. Determine when there should be a shift in care goals 1 2 3 4 5

M. Reassess the patient’s wishes when a shift in care goals is needed 1 2 3 4 5

N. Openly discuss uncertainty with patient when it exists 1 2 3 4 5

O. Educate patient and clarify any misperceptions about the disease or 1 2 3 4 5
prognosis

P. Respond empathetically to patient’s and family’s concerns 1 2 3 4 5

Q. Communicate “bad news” to patients and their families 1 2 3 4 5

R. Engage patients in advance care planning conversations 1 2 3 4 5

Note that the last item, R, is a general item that includes all advance care planning and not part of the scale. It can be

used for comparison to the scale.
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Apéndices

Apéndice 1 — E-mail para os associados da APCP

Caros Colegas.

Chamo-me Ana Maria Ribeiro Rosa, sou psicéloga de formagao. No ambito da tese de
mestrado em Cuidados Paliativos (UCP-ICS-Lisboa), encontro-me a desenvolver o
estudo: “Autoeficacia dos médicos e enfermeiros a trabalhar em equipas de Cuidados
Paliativos, face ao desenvolvimento e implementagdo do Plano Avangado de Cuidados”.
O estudo tem como objectivo descrever e compreender a percecdo da autoeficacia dos
médicos e enfermeiros a trabalhar em equipas de cuidados paliativos, relativamente a
elaboracdo e implementacao de planos avancados de cuidados.

A finalidade do estudo é contribuir para o desenvolvimento de medidas (individuais,
organizacionais ou sistémicas) que promovam as competéncias destes profissionais ao
nivel do Planeamento Avancado de Cuidados, colaborando com o Observatério
Portugués dos Cuidados Paliativos no desenvolvimento de um plano nacional de
formagao em PAC. O estudo é orientado pelo Prof. Doutor Manuel Luis Vila Capelas
(UCP-ICS) e pela Prof.2 Doutora Susana Fernandes Magalhaes (UCP-IB-Porto). Trata-se
de um estudo misto com uma vertente qualitativa, que consiste na aplicagdo da Escala
ACP-SE e uma vertente qualitativa, na forma de um convite a elaboragdo de uma
narrativa com um guiao semiestruturado.

Adicionalmente ser-lhe-a disponibilizado um Webinar sobre a Medicina Narrativa. A MN
€ uma ferramenta clinica promotora de melhoria da qualidade da prestacdo dos
cuidados de saude: do relacionamento das equipas e destas com doentes e familiares e
a sociedade em geral, bem como do autocuidado dos profissionais. E também uma
metodologia importante na formagao dos profissionais de saude, proporcionando o
desenvolvimento de competéncias essenciais ao encontro clinico.

Todo o processo de recolha de dados sera feito on-line, e é garantida a confidencialidade
e a anonimizag¢ao dos dados, sendo apresentados apenas dados consolidados e globais
nas publicagdes que daqui venham a resultar. Os dados serdo eliminados depois de
discutidos os resultados, sendo as conclusdes divulgados aos participantes no estudo
através da APCP, independentemente de outra divulgacdo mais alargada que venham a
ter. Os dados ndao serdao utilizados para outros fins que nao os expostos e os
participantes poderdo a qualquer momento desistir do preenchimento e solicitar a sua
eliminagao.

Agradecemos a colaboragao de todos os Médicos e Enfermeiros a trabalhar em equipas
de Cuidados Paliativos em Portugal que reunam cumulativamente as seguintes
condigdes:

1) tempo de exercicio profissional em cuidados paliativos superior a 6 meses;

2) compreensdo escrita e oral da lingua portuguesa

O preenchimento das respostas ndo devera tomar-lhe mais do que 15 minutos.Para
participar agradecemos que aceda ao seguinte Link: autoeficaciaPAC/ME/CP

A sua participagao é importante e muito util. Estamos disponiveis para esclarecimentos
adicionais através do endereco .............. Muito obrigada
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Apéndice 2 - Q2 - Termo de consentimento para utilizacao dos

dados (1m)

Autorizo a utilizacdo dos dados resultantes do preenchimento dos questionarios
integrantes do estudo “Autoeficacia dos médicos e enfermeiros a trabalhar em equipas
de Cuidados Paliativos, face ao desenvolvimento e implementagao do Plano Avangado
de Cuidados”, para os fins do estudo, bem como a utilizagdo das narrativas,
devidamente anonimizadas, para fins de formagao de profissionais de saude. Tomei
conhecimento da possibilidade de a qualquer momento desistir do preenchimento e

solicitar a sua eliminagao.

Aceitar e prosseguir

Apéndice 3- Q2- Questionario de caracterizacao

Sociodemografica (2 minutos)

Idade ( n2 de anos/meses)

Sexo M/F

Profissdo/Especialidade

N2 de anos de profissdo

Formagdo/treino em Cuidados Paliativos Sensibilizagdo/Basica/Avancada/Especializada (competéncia)

(assinale a que se aplica)

Tempo de exercicio em Cuidados Paliativos __Anos/__meses

Experiéncia em PAC Nenhuma; pouca; frequente*; relevante*; muito experiente.

(assinale a que se aplica)

*0 que distingue frequente de relevante é ser feita por sua iniciativa, pode selecionar

as duas respostas
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Apéndice 4 - Q3 - Guiao semiestruturado de suporte a producao

de uma narrativa

Tempo recomendado: 5/7 m

Propomos-lhe que escreva sobre a sua experiéncia concreta: das conversas com
pacientes e familiares, sobre o diagndstico, o progndstico e o plano de cuidados.

Pode ajuda-lo recordar uma situacdo em particular, um doente em concreto e a sua
familia, que de alguma forma o marcaram. Pense no contexto onde aconteceu: o local
onde decorreu, as posi¢des relativas dos intervenientes, a luz, os ruidos, como estava a
ser o seu dia, como a conversa o impactou ou ndo. Os comentdrios que fez
posteriormente a terceiros. As eventuais notas que tenha tomado. Aquilo que sentiu, o
gue o surpreendeu. O ter ou n3o voltado a pensar nesse episédio. O que mudaria ou
confirmaria nos seus procedimentos. Aquilo de que sentiu falta. O que o confortou.

Se preferir generalize e pense em varios casos, mas sempre a partir do seu lugar de

profissional de saude a trabalhar numa equipa de CP, a ter uma conversa “dificil”.

Agora que se concentrou neste tdpico, pedimos-lhe que de forma espontanea e sem
preocupacoes de estilo ou de qualidade da escrita, descreva livremente, em 5/7m, o
que sente ao enfrentar uma destas conversas. (sentimentos, emogdes, estratégias,
certezas, desejos). Ndo identifique pessoas nem lugares. Qualquer formato que |he
ocorra é aceitavel. Nao ha respostas certas nem erradas. Todas as respostas sao Uteis.

Recordamos-lhe que tudo o que escrever sera anonimizado e confidencial.

Caixa de texto com elevador (max. 500 palavras)

Se pretender aprofundar os seus conhecimentos sobre a Medicina Narrativa,

ferramenta deste estudo, recomendamos a visualizacdo do seminario on-line sobre

Medicina Narrativa (x m), disponivel no seguinte link. (Link para Webinar)

No final do Webinar faremos uma proposta para a elaboragao de uma outra narrativa.

63



Apéndice 5- Q4- Proposta de aprofundamento da narrativa

anterior

Tempo recomendado: 5/7m

Lembra-se do exercicio anterior? Tinhamos pedido que fizesse uma narrativa sobre o
que sentia ao ter que falar com um doente e/ou familiar sobre o PAC. Volte a pensar
nesse relato e reescreva-o agora a partir do ponto de vista do doente/familiar. Feche os
olhos e procure ver-se pelos olhos dele.

Como descreve ele as circunstancias, o que sentiu, o contetddo que lhe foi transmitido,
avossa interacdo?

Qualquer formato que utilize é aceitavel. Ndo ha respostas certas nem erradas.

Se achar que faz sentido, acrescente no final e marcando o texto com uma separacao, o
qgue faria de diferente (ou ndo) depois de ter feito estes dois exercicios. Seria um
contributo muito util para este trabalho e para a formagdo futura dos profissionais de

saude.

Caixa de texto com elevador (max. 500 palavras)

Obrigada pela sua participagao
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