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RESUMO

A conspiracdo do siléncio € um processo de ocultagdo de informagdo ao doente.
Acontece com frequéncia em cuidados paliativos, contexto sensivel as questdes da dor, do
sofrimento e da morte.

O presente estudo surgiu da necessidade de conhecer a vivéncia da conspiracdo do
siléncio na perspectiva da equipa multidisciplinar em cuidados paliativos. Consideramos que
esta investigacdo tera relevancia para a melhoria da prestagdo de cuidados paliativos ao
pretender conhecer um fenémeno que parece constituir um entrave a criagdo de condigGes de
humanizagdo, de tranquilidade e de comunicagdo aberta, caracteristicas deste tipo de
cuidados. Neste sentido, elegeu-se a Grounded Theory como referencial metodolégico capaz
de nos ajudar na concretizacdo deste objectivo.

Através da observacdo participante, da realizacdo de entrevistas e Focus Group aos
elementos da equipa multidisciplinar do Servi¢co de Cuidados Paliativos do Instituto Portugués
de Oncologia do Porto, conseguimos compreender como é vivenciada a conspiragdo do
siléncio neste contexto de cuidados, na perspectiva da equipa, quer para o doente, quer para a
familia, quer para si propria.

Através da analise dos dados percebemos que o doente, a familia e a equipa séo os trés
actores intervenientes na conspiracao do siléncio em cuidados paliativos. Compreendemos que
esta, ao ocorrer, pode consequentemente ser mantida ou ser destruida.

A conspiracdo do siléncio pode ser mantida e ser considerada adaptativa e, nesse
sentido, ndo tem consequéncias negativas, podendo o doente viver tranquilamente, visto essa
situacdo ndo lhe causar preocupacao. No entanto, pode também ser ndo adaptativa e, nesse
sentido, cria desconforto, angulstia e isolamento, dificulta a abordagem da proépria equipa,
impede despedidas, prolonga os processos de agonia e desfavorece a comunicacdo. Posto
isto, h& necessidade que seja destruida, sendo que qualquer um dos elementos intervenientes
pode propiciar que isso aconteca através de diferentes estratégias.

Quando a conspiragdo do siléncio é destruida, considera-se que isso traz consequéncias
quer positivas, quer negativas, para os trés actores, concluindo-se, no entanto, que as positivas
superam as negativas. A equipa sofre represdlias e lida com a revolta quando destroi a
conspiragdo, no doente verifica-se sempre um sofrimento inicial, enquanto na familia se
constata uma dificuldade acrescida na vivéncia do luto. Quando se consegue avangar com este
processo o cuidar fica facilitado, consegue-se cuidar num todo, a equipa acaba por lidar com a
gratiddo, todos ficam em sintonia com a equipa, o doente pode ter uma morte tranquila e
percebe-se melhor os relacionamentos no seio da familia.

Assim, concluimos que uma relagdo de verdade, com a destruicdo dos siléncios gera,
certamente, uma angustia e um sofrimento iniciais, mas evita os efeitos negativos de nédo

adaptacao as situacdes vividas no contexto dos cuidados paliativos.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Comunicacdo; Informacéo; Conspiracdo do Siléncio;
Doente; Familia; Equipa Multidisciplinar; Grounded Theory; Contextos; Causas; Estratégias e

Consequéncias.
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ABSTRACT

The conspiracy of silence is a process of concealment of information from the patient. It
happens frequently in palliative care, a sensitive field dealing with issues of pain, suffering and
death.

This study arose from the desire to know the experience of the conspiracy of silence in
the multidisciplinary team’s point of view in what palliative care is concerned. We believe that
this research will be relevant to the improvement of the delivery of palliative care by intending to
know a phenomenon that seems to be an obstacle to the creation of conditions of humanization,
peacefulness and open communication, all characteristics of this type of care.

In this sense, the Grounded Theory was selected as the methodological reference able
to help achieve this goal.

By performing participant observation, conducting interviews and focus group towards
elements of the multidisciplinary team of palliative care service of the Portuguese Institute of
Oncology in Oporto, we were able to describe how experienced the conspiracy of silence is in
this context of care, according to the team, either for the patient, the family, or the team itself.

The analysis of data led us to understand that the patient, the family and the team are the
three players involved in the conspiracy of silence in palliative care.

We have noticed that the conspiracy of silence exists, that it is taking place among these
groups of people and that it can be maintained or destroyed.

The conspiracy of silence can be maintained and be considered adaptive in the sense
that it carries no negative consequences and the patient can live peacefully, since it does not
cause any concern. However, it may not be adaptive and, accordingly, it may create discomfort,
anxiety and isolation, harden the approach of the team itself, avoid goodbyes, endure the agony
of processes and cause step backs in communication. In this sense, it needs to be destroyed,
and that each one of the players can provide for that to happen by using several strategies.

When the conspiracy of silence is destroyed, it is expected to bring both positive and
negative consequences for the three players, considering, however, that the positive outweigh
the negative. The team suffers retaliation and anger when dealing with the destruction of
conspiracy, in the patient there is always an initial feeling, as for the family there is an added
difficulty in the experience of mourning. When one is able to deal with this process, care is
easier, and one can handle it as a whole, the team ends up dealing with gratitude, all are in line
with the team, the patient can have a peaceful death and one can have a better understanding
of the relationships within the family. Thus, we conclude that a relationship of truth with the
destruction of silence is certain to create an initial anguish and suffering, but avoids negative

effects of incapability to adapt to situations in the context of palliative care.

Key-words: Palliative Care; Communication; Information; Conspiracy of Silence; Patient;

Multidisciplinary Team; Family; Grounded Theory; Contexts; Causes; Strategies and

Consequences.
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"De tudo ficaram trés coisas:

A certeza de que estamos sempre a comegar...
A certeza de que é preciso continuar...

A certeza de que seremos interrompidos antes de terminar...

Portanto devemos fazer:

Da interrupcao um caminho novo
Da queda um passo de danca

Do medo, uma escada

Do sonho, uma ponte

Da procura... um encontro"

Fernando Pessoa
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INTRODUCAO

Os cuidados paliativos constituem uma area nobre da prestagdo de cuidados ao
colocarem o seu enfoque central nas necessidades do doente e da familia e ndo apenas num
diagndstico ou progndéstico de doenca. Inserem-se, principalmente, numa etapa da vida, na
qual a reflexdo do cuidar, as relacdes humanas e o trabalho multidisciplinar assumem um papel
fundamental.

A comunicagdo adequada face ao doente e a familia assume, também, primordial
importancia. No entanto, por ser um contexto muito sensivel as questdes de fim de vida, falar
em dor, sofrimento e morte pode ser particularmente complexo, dai que seja um tema do qual
alguns actores evitam falar, chegando a criar-se conspiracdes do siléncio.

A conspiragdo do siléncio surge como um grande obstaculo no processo de cuidar de
doentes em fim de vida e suas familias (Barbero, 2006).

Também na pratica diaria em Cuidados de Saude Diferenciados, deparamo-nos com
situacdes de doenca grave, evolutiva e terminal. A implementacdo de acg¢bes paliativas na
prestacdo de cuidados ao doente e a familia, neste tipo de situacdes, faz-nos, naturalmente,
sentir bem, faz-nos sentir Uteis, enriquece-nos pessoalmente e da-nos incentivo para cuidar.

Paralelamente, confrontamo-nos com situacbes de omissdo de verdade perante o
doente. Constatamos que as familias imaginam quase sempre que o doente ndo ira suportar a
verdade. Nao se apercebem, ou ndo querem perceber que, muitas vezes, ele ja a conhece e a
vive sozinho.

Neste ambito, consideramos pertinente o conhecimento do fendmeno da conspiragao do
siléncio. Seleccionar os cuidados paliativos para a realizacdo deste estudo é partirmos do
pressuposto pessoal de que os profissionais, neste contexto de cuidados, deverdo estar mais
bem preparados e dotados de estratégias para lidar com a conspiracdo do siléncio.
Conhecermos essas estratégias poderd ser um contributo importante para quem, ndo
trabalhando em cuidados paliativos, se confronta quase diariamente com a necessidade de
implementar acc¢des paliativas.

Afinal, a prestacdo de acc¢Bes paliativas ndo implica o recurso a equipas ou estruturas
altamente diferenciadas. Estas ac¢bes representam o nivel basico da paliacdo e podem ser
prestadas num qualquer internamento hospitalar ou no domicilio (Programa Nacional de
Cuidados Paliativos, 2004).

Embora em Portugal ndo seja ainda requerida uma especializacdo médica ou de
enfermagem para a prestacdo destes cuidados, a complexidade das situacdes clinicas, a
variedade das patologias, o manuseamento exigente de um largo espectro terapéutico e a
gestdo de um sofrimento intenso requerem, naturalmente, preparacdo técnica, formacéo
tedrica e experiéncia pratica efectiva (Programa Nacional de Cuidados Paliativos, 2004).

Desenvolvemos este estudo com a finalidade de obter um conjunto de dados que nos

permitam tracar linhas orientadoras, por um lado, para a implementacéo de estratégias de lidar
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com a conspiracdo do siléncio no contexto da prestacéo de cuidados e, por outro lado, para
sugerir mudancas na formacao dos profissionais de saltde, numa ldgica estruturante de um agir
integrado mais eficaz e humanizado.

Assim, estudarmos a conspiracdo do siléncio é ndo sé podermos contribuir para a
sistematizacdo de modos de actuacdo em cuidados paliativos, como também contribuirmos
para a qualidade da formacéo e da assisténcia nesta area.

Entdo, definimos como questdo de investigacdo: “Qual & a perspectiva da equipa
multidisciplinar sobre a conspiracdo do siléncio em cuidados paliativos?” Desta questdo
emergiram como objectivos:

=  Compreender a vivéncia da conspiracdo do siléncio em cuidados paliativos na
perspectiva da equipa multidisciplinar, percebendo o0 contexto em que se processa a
informacao entre os varios actores envolvidos: o doente, a familia e os profissionais de saude;

= Identificar e compreender o que, na perspectiva da equipa multidisciplinar, motiva
as situacdes de conspiracdo do siléncio;

= lIdentificar e compreender as estratégias usadas para lidar com as situacbes de
conspiracdo do siléncio e as consequéncias dai resultantes;

Optamos pela realizacdo de um estudo de natureza qualitativa, usando como abordagem
metodoldgica a Grounded Theory. Este foi realizado, tendo por base a informacgéo recolhida, no
Servigo de Cuidados Paliativos do Instituto Portugués de Oncologia do Porto.

O presente trabalho encontra-se dividido em quatro partes fundamentais. Numa primeira
parte aborda-se a Grounded Theory como a metodologia escolhida para o estudo e faz-se uma
contextualizacdo dos cuidados paliativos e do fendmeno da &area da comunicagcdo que se
pretende conhecer, a conspiracdo do siléncio. A segunda parte € dedicada a abordagem
metodolégica, descrevendo-se detalhadamente a aplicacdo da Grounded para o conhecimento
da conspiracdo do siléncio, identificando-se o0s processos de selec¢do dos informantes, de
colheita de informacgé&o e de organizacdo e validacdo da informacéo colhida. No terceiro ponto,
apresentam-se e discutem-se os resultados encontrados. A quarta parte corresponde as
considerag@es finais, procedendo-se a uma sintese conclusiva, tendo em conta as implicacées
e limitagbes do estudo.

No final deste trabalho, que esperamos seja o inicio de um debate alargado sobre a
problemética, verificAmos que a conspiracdo do siléncio, sendo um processo de ocultagéo,
pode ser perspectivada como uma situacdo adaptativa, quando o doente ndo deseja ser
informado.

No entanto, esses casos sao excepc¢des e a vivéncia da conspiracao do siléncio pode ser
prejudicial, quando o doente quer ter acesso a informacdo e se constata existir um acordo
implicito ou explicito, maioritariamente potenciado pela familia, no sentido de evitar que isso
aconteca. Percebemos portanto, que este processo traz consequéncias negativas para todos
0os envolvidos, importando que seja resolvido. Os profissionais e os doentes ostentam
estratégias definidas para o alcancarem, e quando o conseguem o cuidar fica facilitado, o

doente fica tranquilo e todos ficam em sintonia.
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O quadro de referéncia representa as bases tedricas ou conceptuais da investigacdo e
permite ordenar 0os conceitos entre si.

Burns & Grove (1993) referidos por Fortin (2000) referem que o quadro de referéncia é
uma “estrutura abstracta, légica, que permite ao investigador ligar o conjunto dos documentos
num dominio ou num campo de conhecimentos. O seu objectivo consiste em estruturar os
elementos de um estudo e em fornecer um contexto para a interpretagdo dos resultados”
(p.93).

A revisdo da literatura permite elaborar o quadro de referéncia ao possibilitar fazer o
inventario e o exame critico do conjunto de publicacdes pertinentes sobre determinado dominio
da investigacao e sobre determinada abordagem metodolégica.

A opcao pela metodologia da Grounded Theory implica que, antes de conceptualizarmos
0 contexto do estudo, comecemaos por conceptualizar a prépria metodologia.

Assim, nesta primeira parte come¢amos pelo enquadramento conceptual da metodologia,

para entdo passarmos a sintese do conhecimento actual sobre o contexto do estudo.
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1. ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL DA GROUNDED THEORY

A Grounded Theory é uma metodologia qualitativa que se baseia numa teoria de
pesquisa essencialmente alicercada em dados, dai que a tradugdo assumida para Grounded
Theory é exactamente de “teoria fundamentada nos dados”. Esta foi, primeiramente,
introduzida por Glaser e Strauss em 1967 (Lopes, 2003).

Na actualidade pode dizer-se que esta metodologia tem duas versbes diferentes,
segundo as perspectivas dos seus autores. Glaser assume a posicdo mais radical de que o
pesquisador deve ir para 0 campo sem uma teoria pré-determinada, para ndo enviesar a sua
interpretacdo. Ja Strauss defende que o conhecimento prévio € um meio indispensavel para
que os dados empiricos tenham sentido (Bianchi & Ikeda, 2008).

Assim, conhecem-se hoje duas versfes desta metodologia, a de Glaser e a de Strauss e
Corbin, sendo que optamos por esta Ultima por, no nosso trabalho, nos identificarmos com os
autores que assumem que € o investigador que pré-determina o assunto geral da investigacéo
antes de iniciar a pesquisa, por nos apresentarem etapas de andlise mais estruturadas e
portanto por considerarmos que é uma abordagem mais facil de operacionalizar.

Esta metodologia € definida como um modo de investiga¢cdo de campo, a qual explora e
descreve os fendbmenos em ambientes naturais. A meta das investigagdes, neste ambito, é
descobrir explicaces tedricas completas destes fendbmenos (Streubert & Carpenter, 2002). A
Grounded Theory sofre forte influéncia do interacionismo simbdlico, uma perspectiva
metodoldgica frequentemente discutida na literatura de sociologia e psicologia social que
pretende observar e entender o comportamento a partir do ponto de vista dos participantes.

Nesse sentido, a Grounded Theory caracteriza-se como um método sistematico de
colheita, organizacdo e andlise de dados que sédo extraidos do mundo empirico. Esta implica
técnicas sisteméticas e processos de analise que capacitem o investigador a desenvolver uma
teoria substancial que vai ao encontro de critérios de boa ciéncia, isto é, de significancia,
compatibilidade entre a teoria e a observacéo, generalidade, reprodutibilidade, preciséo, rigor e
verificacdo. Neste sentido, as teorias desenvolvidas aumentam o conhecimento e o significado
da pratica (Strauss & Corbin, 2002).

Na Grounded Theory sédo definidos trés elementos fundamentais: os conceitos, as
categorias e as preposicdes. Parte-se da analise basica dos dados, identificando-se conceitos,
0s quais levam & construcdo de categorias. Estas originam fendmenos, até se encontrarem as
relacdes entre eles, definindo-se deste modo as preposi¢cfes, e assim se desenvolvem novas
teorias (Lopes, 2003; Scott, 2004).

E importante também ressaltar que uma teoria fundamentada ndo é sempre e
necessariamente construida exclusivamente com base nos dados colhidos em contexto
natural. Caso haja referéncias tedricas existentes que parecam ser adequadas para o
fenébmeno que estd sob investigacdo, elas ndo sé podem, como devem ser utilizadas,
refinadas, modificadas e adaptadas por meio da justaposicdo (ou contraposicdo) das

observacg®es feitas em campo (Strauss & Corbin, 2002).

21






&y
INSTITUTO DE |
CIENCIAS DA SAUDE

CATOLICA |

2. O PROCESSO DE CODIFICAGAO SEGUNDO A GROUNDED THEORY

O método da Grounded Theory consiste num conjunto de procedimentos sistematicos e
rigorosos de analise de dados organizados numa sequéncia que tende para uma maior
complexidade e integracdo. Neste ponto restringimo-nos a uma descricdo sumaria de cada

fase da codificacéo.

2.1. A CODIFICAGAO ABERTA

A codificacdo aberta pode ser definida como o processo analitico por meio do qual se
identificam conceitos. Por sua vez os conceitos definem-se como as unidades basicas da
teoria, que se obtém pela comparagdo constante em busca de semelhancas e diferengas ao
decompor os dados minuciosamente e aos quais atribuimos um nome ou cédigo. Estes
cbédigos podem ser nomeados de duas formas, tendo em conta a ideia, a imagem ou o
significado que evocam ou utilizando as préprias palavras do entrevistado (Strauss & Corbin,
2002).

No decurso da andlise podem ser encontrados centenas de cédigos, pelo que a
estratégia seguinte sera agrupa-los. Agrupar os conceitos em categorias € importante porque
permite ao investigador reduzir o nimero de unidades com que trabalha. Quando os conceitos
se comegam a acumular o investigador deve iniciar o processo de o0s agrupar, isto &€,
categoriza-los, de forma a encontrar termos explicativos mais abstractos, ou seja, categorias
(Pandit, 1996).

Para denominar as categorias também podemos encontrar nomes mais abstractos, de
entre os conceitos. Por outro lado a literatura também podera ser uma boa fonte de informacao
neste nivel. Os cédigos “in vivo” (utilizados pelos proprios entrevistados) também podem ser
conceitos abstractos importantes para denominar as categorias (Strauss & Corbin, 2002;
Lopes, 2003).

2.2.A CODIFICAGAO AXIAL

A codificacdo axial € o processo através do qual se relacionam categorias e
subcategorias, de formar a reagrupar os dados que foram fragmentados na codificacéo aberta,
com o objectivo de encontrarem explicagdes mais especificas do fendbmeno em estudo. As
subcategorias respondem a perguntas sobre os fenémenos, tais como: Quando? Onde?
Porqué? Quem? Como? E que consequéncias? Estas ddo assim aos conceitos um maior
poder explicativo (Strauss & Corbin, 2002).

Strauss (1987), referido por Strauss & Corbin (2002) sugere quatro estratégias
importantes para fazer a codificacéo axial:

» Encontrar as propriedades de uma categoria e as suas dimensfes, tarefa que comeca
na codificacdo aberta;

» ldentificar a variedade de condic8es, accdes, interacgdes e consequéncias associadas

a um fenémeno;
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» Relacionar uma categoria com as suas subcategorias por meio de ligagbes que
denotem as relacdes entre si;

» Encontrar chaves nos dados que denotem como se podem relacionar as categorias.

Nesta fase, o paradigma surge como uma preciosa ferramenta analitica desenhada para
ajudar o investigador a integrar a estrutura com o processo. Do paradigma fazem parte as
condicdes, as estratégias e as consequéncias (Pandit, 1996; Borgatti, 1996; Strauss & Corbin,
2002). No quadro seguinte pretendem-se sistematizar e caracterizar melhor estes conceitos, na
perspectiva dos autores anteriormente referenciados.

Quadro 1 - Descricdo do Paradigma da Codificacédo

Representam um conjunto de acontecimentos que influem sobre
Causais
um fenédmeno. Respondem a questao: Porqué?

) Variaveis que alteram o impacto das condicées causais sobre o
Intervenientes ) . 5
fenomeno. Respondem a questéo: Como?

Variaveis especificas que se entrecruzam com as dimensfes no

Condicbes

) tempo e lugar para criar as circunstancias em que as pessoas
Contextuais R

respondem com estratégias de ac¢do. Respondem a questéo:

Onde e quando?

Paradigma da codificagao

Estratégias Sao actos efectuados ou deliberados para resolver um problema.

Consequéncias E o resultado de uma ac¢éo ou interacgéo ou falta dela.

2.3.A CODIFICACAO SELECTIVA

z

A codificacdo selectiva € o processo de integrar e refinar as categorias, para que
adquiram a forma de teoria. A teoria surge quando o investigador consegue reduzir os dados
de muitos casos a conceitos e 0s converte em conjuntos de afirmacgdes de relacdo que podem
usar-se para explicar de uma forma geral o que ocorre (Strauss & Corbin, 2002).

O primeiro passo deste Ultimo nivel € determinar a categoria central, a qual representa o
tema principal da investigagdo. Esta pode resultar da lista de categorias existentes ou ser
representada por um conceito ou frase mais abstracta, que melhor traduza o fenbmeno em
estudo. Para determinar esta categoria os autores anteriores sugerem algumas estratégias:

» Ter que ser central, isto €, que todas as outras categorias se relacionem com ela;

»Deve aparecer com frequéncia nos dados;

»A explicacdo que se desenvolve a partir das relagdes das categorias é ldgica e
consistente e os dados néo sao forcados;

»0O nome ou a frase que a denominem devem ser abstractos, para que se possam fazer
investigacbes noutras areas, que possam levar a teorias mais gerais, sendo que; a teoria
cresce do refinamento analitico dos conceitos e da sua integracdo em categorias;

Eleger a categoria central podera ser uma tarefa ardua. Nesta fase devera haver um
distanciamento dos dados para se perceber qual a ideia central que surge. O uso de diagramas

pode ser uma ferramenta integradora valiosa (Strauss & Corbin, 2002; Lopes, 2003).
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3. CONTEXTO DO ESTUDO

Neste ponto descrevemos essencialmente o dominio do estudo em que efectuamos a
nossa investigacao. Sendo que o nosso problema se relaciona com uma area particular dos
cuidados de saude, descrevemos num primeiro ponto os cuidados paliativos e fazemos
referéncia a uma das suas areas essenciais, a comunicacdo. Definimos a conspiracdo do
siléncio como uma problematica da area da comunicagdo que se assume como tema central do

nosso estudo.

3.1.0S CUIDADOS PALIATIVOS

Os cuidados paliativos sdo cuidados activos e totais e 0 seu propésito € o de aliviar as
dores fisicas e outros sintomas, tendo em conta o sofrimento psicoldgico, social e espiritual da
pessoa. Afirmam a vida e respeitam a morte, ndo pretendendo apressar ou adiar o seu
processo. S&o cuidados aplicaveis no inicio do curso da doenca e podem incluir as
investigacdes necessdrias para melhor compreender e gerir angustiantes complicacdes
clinicas. Propdem também um acompanhamento de suporte as pessoas em luto e alentam a
preservacdo da melhor qualidade de vida possivel até a morte (Doyle et al, 2000; Marques &
Neto, 2003; Barbosa & Neto, 2006; WHO, 2008).

Embora muito associada ao doente oncoldgico e em fim de vida, actualmente a filosofia
dos cuidados paliativos defende que estes devem ser prestados a doentes com outras
patologias. Ainda assim, a resposta para estas situa¢gdes, em termos de unidades especificas,
é muito limitada. Os cuidados paliativos em Portugal ainda sdo considerados um luxo de
poucos e as pessoas com doengas cronicas, progressivas, agonizantes e muitas vezes
terminais morrem desamparadas em hospitais, porque ndo ha respostas préprias para lhes dar
qualidade de vida nos seus Ultimos momentos (Watson, 2008).

O National Consensus Project (2008) refere que os cuidados paliativos sdo adequados
para aqueles que sofrem de cancro, mas igualmente para os que sofrem de doencas
cardiacas, insuficiéncia hepética, insuficiéncia renal, Alzheimer, lesbes medulares, e uma série
de outras condicdes.

De facto, a existéncia de uma doenca grave e debilitante, ainda que curavel, pode
determinar elevadas necessidades de cuidados de saulde pelo sofrimento associado e dessa
forma justificar a intervencdo dos cuidados paliativos, vistos assim numa perspectiva de
cuidados de suporte e ndo de fim de vida (ANCP, 2006).

A integracdo, por parte do Ministério da Saude, do Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (2004) no Plano Nacional de Saude 2004-2010 pode constituir um passo significativo
no desenvolvimento destes, ao reconhecé-los como um elemento essencial dos Cuidados de
Saude.

Nunes (2006) refere que esta integracdo foi um importante passo para o sistema de
salide, mas que devemos progredir muito ainda neste dominio, dado que apenas um pequeno
namero de doentes tém efectivamente acesso a este tipo de cuidados. Mais recentemente a

integracdo dos cuidados paliativos na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
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(RNCCI), criada pelo Decreto-lei n°® 101/2006 devia ser mais um avanco significativo para o
desenvolvimento deste tipo de cuidados.

No entanto, actualmente, os cuidados paliativos na RNCCI apenas atingem 1% do
territério nacional, o que é manifestamente insuficiente (Watson, 2008).

Decorrente desta situacao, justifica-se a opcao pela aplicacdo de accbes paliativas em
qualquer contexto. Neste sentido, as accdes paliativas ndo necessitam de uma estrutura fisica
ou equipa diferenciada para que possam ser implementadas. Definem-se como qualquer
medida terapéutica sem intuito curativo, que visa minorar as repercussées negativas da doenca

sobre o bem-estar global do doente (Programa Nacional de Cuidados Paliativos, 2004).

3.2. O PROCESSO DE INFORMAGAO E COMUNICAGAO EM CUIDADOS PALIATIVOS

A informacdo e a comunicacdo estdo relacionadas, mas s@o conceitos diferentes. A
informacao é unidireccional, ao passo que a comunicacdo é multidireccional. A comunicacao é
uma ferramenta terapéutica essencial e um dos instrumentos basicos em cuidados paliativos.

Os doentes em fase terminal necessitam de expressar 0s seus sentimentos, as suas
preocupacbes, medos e duvidas, precisam de alguém que seja capaz de os escutar para, de
forma gradual e ao seu ritmo, se irem apercebendo da sua situacdo, compreendendo o que
estdo a viver (Osuna et al, 2003).

Acrescenta Hennezel (2001) que ninguém pretende terminar a sua vida na indiferenca,
nem ser enviado para outro mundo sem o saber.

Paralelamente, todos os doentes tém direito a receber informacéo clara e objectiva da
sua doencga, tratamento e progndéstico. Tal como definido pela Carta dos Direitos e Deveres do
Doente (2008), esta informacao deve ser prestada de forma clara, devendo ter-se sempre em
conta a personalidade, o grau de instrucéo e as condicdes clinicas e psiquicas do doente.

De facto, os dilemas na informac&o nao se colocam a nivel da informag&o funcional, mas
essencialmente a nivel da informacdo técnica "potencialmente dolorosa" - comunicar mas
noticias relativas a diagndéstico/progndstico graves - pois este tipo de informagdo tem sempre
algo de relativo, subjectivo, provoca desprazer nos profissionais e a sua transmissao tende a
ser evitada. Contudo, embora existam imperativos éticos e legais, o profissional de saude
nunca deve esquecer, que dar uma m4 noticia a um doente, € um acto inquestionavelmente
humano (Sancho, 2000, referido por Pereira, 2008). Neste contexto, a forma como o
profissional dialoga e comunica com o doente tem por vezes mais importancia que o préprio
conteddo da mensagem.

Existem duas grandes tendéncias sobre o tipo de informag&o a dar ao doente: a corrente
norte-americana que defende que o doente deve ser informado sobre tudo o que diz respeita
ao seu diagnéstico, prognéstico, tratamentos e riscos inerentes; e a corrente europeia que €
apologista de que nao deve ser proporcionada toda a verdade, sobretudo em caso de doenca
com mau prognostico. Com efeito, na actualidade, a polémica mantém-se e as opinides ainda

séo diversas no dominio da informacéo, colocando-se entre dois pélos extremos, a "verdade" e
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a "mentira", sendo que uns se aproximam mais da verdade e outros da mentira e outros, ainda,
optam pelo siléncio (Pereira, 2008).

Concordamos com Twycross (2003) que defende que a comunicacao gradual da verdade
num contexto de continuidade de cuidados e de encorajamento conduz quase sempre ao
aumento da esperanca. A relacdo doente-profissional fundamenta-se na verdade, sendo
enriquecida pela honestidade e comprometida pela mentira

Encontrar o equilibrio é o ideal, pois dizer a verdade néo significa dizer toda a verdade,
mas sim aquela que o doente, é capaz de receber e suportar. Deve ser dada ao ritmo e
circunstancia de cada pessoa. O importante € nunca mentir. Em saldde ndo ha lugar para a
mentira nem para a arrogancia médica. A relacéo profissional de salde deve ser uma relacao
de verdade e de cumplicidade (Serrdo, 1996).

A comunicacédo no contexto dos cuidados paliativos, quando adequada e adaptada as
limitacbes do doente, permite minimizar o seu sentimento de isolamento e de abandono,
proporcionando-lhe qualidade de vida e bem-estar psicoldgico, encorajando a verbalizacdo de
sentimentos, sobretudo sobre a morte e o morrer, e ajudando-o, portanto, a aceitar a sua morte
(Saraiva, 2003).

Trabalhar em cuidados paliativos ndo é facil, € um longo caminho a ser percorrido
através de diferentes aprendizagens vividas em diferentes situacdes até o atingir da
maturidade plena que permite acompanhar e proporcionar ao doente terminal uma morte digna.
Neste contexto, e na area da comunicacdo, as competéncias subjacentes a transmissdo de
mas noticias e 0 apoio ao doente e a familia na negacéo do siléncio sdo fundamentais para

uma resposta adequada as suas necessidades (Martins, 2006).

3.3. A CONSPIRACAO DO SILENCIO

Comunicar eficazmente em cuidados paliativos é simultaneamente importante e dificil,
constituindo um grande desafio, pois implica a utilizacdo e o desenvolvimento de pericias
basicas essenciais a comunicacdo com a pessoa doente e a familia (Querido, Salazar, & Neto,
2006).

No ambito da pratica estdo reconhecidas varias situacdes de comunicagdo complexa.
Nelas se incluem a transmissdo de mas noticias, a conspiracdo do siléncio, a negacdo e a
agressividade (Querido, Salazar, & Neto, 2006; Barbero, 2006). A crenca paternalista de que
as mas noticias desencadeiam angustia no doente, em vez de Ihe manter a esperanca, leva a
gue a conspiracdo do siléncio seja um fendmeno que se relaciona com a prestagdo de
cuidados em fim de vida.

A conspiragédo do siléncio pode ser definida como um “acordo tacito ou explicito para
manter o secretismo acerca de qualquer situagcdo ou acontecimento”, ou ainda como uma
“tendéncia para o encobrimento de uma situacdo incomoda, € a omissdo da verdade,
desenvolvendo-se na cultura da mentira e/ou da omissdo” (Almeida & Almeida, 2007, p. 25). O
doente pode sentir-se desinformado, incompreendido, enganado, o que pode facilmente

potenciar a sintomatologia ansiosa e depressiva.
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Concordar com a conspiracdo do siléncio pode fazer com que o doente se sinta incapaz
de resolver assuntos considerados importantes, em fim de vida, podendo mesmo dificultar
posteriormente a vivéncia do luto (Almeida & Almeida, 2007; Barbero, 2006).

A inevitabilidade da morte e a consciéncia da mesma séo assuntos importantes, mas dos
quais tentamos nao falar. No nosso meio cultural continua a ser frequente ocultar o diagnéstico
ou o progndstico de um doente em final de vida, dando esta ocultacdo lugar a situacfes de
conspiragdo de siléncio (Lugo & Coca, 2008).

Todos os profissionais deverdo ser capazes de propiciar ao doente e a familia a
capacidade de expressarem 0s seus sentimentos sobre a fase final de vida e sobre a morte,
rompendo com a conspiracdo do siléncio, situacdo na qual o doente, a familia e os
profissionais ndo falam da morte que se aproxima, embora todos estes actores saibam o que
vai acontecer (Osuna et al, 2003; Deschepper et al, 2007).

Barbero (2006) e Higuera (2007) definem-nos dois tipos de conspiracdo: a adaptativa e a
ndo adaptativa. A adaptativa diz respeito ao processo de ocultacdo, com o conhecimento do
doente e a ndo adaptativa diz respeito ao processo de ocultacdo sem conhecimento do desejo
do doente. Considera-se que a adaptativa ndo tém desvantagens, podendo o doente viver
tranquilamente com a conspiracao.

De facto, o doente pode desejar nédo ser informado, devendo indicar, caso o entenda,
quem deve receber a informacdo no seu lugar. No entanto, estes casos sdo excepcdes, pois,
tal como refere Morrison, “a maior parte das pessoas quer saber o que lhes acontece mesmo
gue isso signifique mas noticias” (2001, p. 84).

Assim, alguns autores (Lugo & Coca, 2008) ndo consideram este processo preocupante,
considerando que a conspiragdo sO existe quando ndo se conhece o desejo do doente,
portanto ndo concordam com a possibilidade de existir uma conspiracdo adaptativa. No nosso
trabalho, adoptamos a perspectiva dos primeiros autores, que defendem a existéncia dos dois
processos, damos, no entanto, relevancia a conspiragdo do siléncio ndo adaptativa, a qual
necessita de ser destruida. Assim, ao longo do trabalho referimo-nos maioritariamente as
situagfes ndo adaptativas, mas também defendemos a possibilidade de existéncia da
conspiragdo como processo adaptativo, sendo que, quando nos referirmos a este processo

identificamo-lo claramente.
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PARTE Il - ENQUADRAMENTO
METODOLOGICO

A metodologia consiste num conjunto de etapas que reflectem o percurso desenvolvido
no decurso da investigacdo, focando os processos utilizados para a recolha de informacéo,
assumindo, deste modo, um papel fulcral no trabalho de investigagé&o.

Ao pretendermos compreender como é que a equipa multidisciplinar perspectiva a
conspiracé@o do siléncio em cuidados paliativos, queriamos desde logo conhecer como é que a
equipa multidisciplinar numa unidade de cuidados paliativos percebe a realidade desse
fenomeno.

Assim, para melhor compreensdo do fenémeno a estudar, optdmos pelo enfoque da
abordagem qualitativa, elegendo como referencial metodoldgico a Grounded Theory.

Nesta segunda parte, descrevemos o tipo de estudo e o contexto do seu
desenvolvimento, definimos o processo de seleccdo, caracterizamos 0s nossos informantes e
identificamos o processo de colheita de informagédo e os diferentes modos de abordagem
utilizados.

Os procedimentos formais e éticos sdo abordados, tal como os critérios a que tivemos de
obedecer na realizagdo do nosso estudo, sendo ainda reservado um ponto para a descricédo da

estratégia de analise e validagdo da informag&o.
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4. QUESTAO DE INVESTIGAGAO, OBJECTIVOS E TIPO DE ESTUDO

Elegermos a particularidade da conspiracdo do siléncio para este trabalho implica
querermos clarificar um fenémeno que podera condicionar a prestacdo de cuidados paliativos.

Garcia & Sapeta (2004) confirmam esta ideia, ao afirmarem, num estudo por si realizado,
que se encontram falhas em pontos fulcrais do paliar que dificultam a comunicacdo, de onde
ressalta a conspiragdo do siléncio.

Pelas razBes aqui apontadas, acreditamos que seja premente investigar, sob o ponto de
vista da equipa multidisciplinar, o significado da conspiragdo do siléncio em cuidados paliativos.

Definimos como questéo de investigacao: “Qual é a perspectiva da equipa multidisciplinar
sobre a conspiragdo do siléncio em cuidados paliativos?” Desta questdo, emergiram os
seguintes objectivos:

=  Compreender a vivéncia da conspiracdo do siléncio em cuidados paliativos na
perspectiva da equipa multidisciplinar, percebendo em que contexto se processa a informagéo
entre os varios actores envolvidos: o doente, a familia e os profissionais de salde;

= Identificar e compreender o que na perspectiva da equipa multidisciplinar motiva as
situagBes de conspiracao do siléncio;

= Identificar e compreender as estratégias usadas para lidar com as situacbes de
conspiracdo do siléncio e as consequéncias dai resultantes;

Tendo em conta os objectivos deste estudo, consideramos que a op¢do pelo método
qualitativo seria a mais adequada.

Na realidade, os métodos qualitativos sdo apropriados quando o fenémeno em estudo é
complexo, de natureza social e ndo tende a quantificagdo. Normalmente, séo usados quando o
entendimento do contexto social e cultural € um elemento importante para a investigagédo
(Streubert & Carpenter, 2002; Fernandez, 2004).

De entre os varios métodos qualitativos, a opgéo foi pela Grounded Theory. A opcao
deveu-se a intencdo de realizar um estudo que privilegiasse os dados e a accdo e,
consequentemente, conduzisse ao cerne da questdo pesquisada, vislumbrando-se assim a
compreenséo do fendmeno da conspiracédo do siléncio.

Elegemos também a Grounded Theory por esta estar voltada para o conhecimento da
percepcdo com o objectivo de captar os aspectos intersubjectivos das experiéncias sociais do
ser humano e, desta forma, acrescentar novas perspectivas a reflexdo do fenémeno (Backes,
Erdmann & Koerich, 2007).

A Grounded Theory é igualmente de extrema importancia para o estudo dos fenémenos
em Enfermagem, ja que é usada para explorar 0s processos sociais que se apresentam com
as interaccBes humanas, explorando a riqueza e a diversidade da experiéncia humana
(Streubert & Carpenter, 2002).

Resumindo, trata-se de um estudo exploratério, descritivo e que utiliza a Grounded
Theory como referencial metodoldgico para a recolha e andlise dos dados e sistematizacdo da

informacao.
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5. CONTEXTO DE DESENVOLVIMENTO DO ESTUDO

Tendo em conta a natureza da nossa pesquisa, 0 nosso estudo exige o contacto com a
equipa multidisciplinar de uma unidade de Cuidados Paliativos.

Assim, como contexto para o estudo, elegemos a Unidade de Cuidados Paliativos do
Instituto Portugués de Oncologia do Porto, por dois motivos. Primeiro, por ser uma unidade de
referéncia na prestagdo deste tipo de cuidados. Com uma classificacdo de nivel I, pelos
critérios definidos no Programa Nacional de Cuidados Paliativos (2004), esta unidade
desenvolve regularmente formacéo e investigagcdo na area (ensino pré e pés-graduado de
cuidados paliativos e investigacdo cientifica em cuidados paliativos), possuindo uma equipa
multidisciplinar alargada com capacidade para responder a situacdes de elevada complexidade
em matéria de cuidados paliativos. Elege-se também esta unidade, por ser das primeiras a
nivel nacional a ser criada, detendo mais de uma década de experiéncia.

Esta Unidade surgiu a 25 de Maio de 1996 e tem como missao “melhorar a qualidade de
vida dos doentes com doencga oncoldgica incuravel, avancada e progressiva, inscritos no
IPOPFG, E.P.E. e suas familias e através da formagéo e investigagdo, contribuir para melhorar
a qualidade dos Cuidados Paliativos em Portugal” (IPOPFG, 2008).

Estdo definidas como directrizes para o Servico de Cuidados Paliativos (SCP) do IPO-
Porto:

“1- Defender a vida e aceitar a morte como um processo normal que ndo antecipa nem
atrasa;

2- Melhorar o bem-estar e a qualidade de vida dos doentes;

3- Promover uma abordagem holistica do sofrimento (fisico, psicossocial e espiritual);

4- Ajudar a familia / cuidadores a superar a doenga e a morte (consulta no luto)
(IPOPFG, 2008).

O SCP do IPO — Porto admite doentes inscritos no IPO — Porto, com idade igual ou
superior a 16 anos, portadores de sintomas/problemas intensos ou incapacitantes resultantes
de doenga oncoldgica incuravel, avangada e progressiva, sem resposta aceitavel a terapéutica
anti-neoplasica ou que recusarem esta terapéutica apos explicacdo dos seus beneficios e
riscos.

A admissao dos doentes € decidida pelos médicos do Servico apés avaliacdo da
proposta de admissédo feita pelo(s) médico(s) assistente(s) do doente no IPO — Porto e
aceitacao do doente apds informacao dos objectivos do Servigo (nos doentes com alteragbes
cognitivas o consentimento podera ser dado pelos familiares).

Esta instituicéo abrange toda a area geogréfica do Norte do pais, a partir de Aveiro até
a fronteira, com um elevado nimero de doentes oncoldgicos.

O Servico de Cuidados Paliativos dispde de:

e Internamento, com 20 camas;
e Consulta externa;

e Equipa intra-hospitalar de Suporte de Cuidados Paliativos;
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e Equipa de Assisténcia Domiciliaria, apenas para doentes do servico de
cuidados paliativos residentes na cidade do Porto;

A equipa de trabalho na Unidade de Cuidados Paliativos € multidisciplinar, constituida
por médicos, enfermeiros, auxiliares de ac¢cdo médica, psicélogo, assistente social, capeldo ou
outro consultor espiritual indicado pelo doente. Sempre que necessario € pedida a opinido /
intervencdo de outros profissionais (nutricionista, fisioterapeuta, radioterapeuta, cirurgido, etc).

Existem também alguns voluntarios que diariamente prestam apoio no servico.
5.1. PROCESSO DE SELECCAO E CARACTERIZACAO DOS INFORMANTES

Apés a identificacdo da metodologia, bem como do contexto do estudo, é igualmente
importante a seleccdo dos informantes.

Na realidade, e tal como referem Streubert & Carpenter (2002), “os investigadores
qualitativos geralmente ndo designam os individuos que informam, no seu estudo, por sujeitos.
O uso dos termos participantes ou informantes ilustra a posicdo que os investigadores
qualitativos subscrevem” (p.25).

Uma vez que o nosso objectivo € compreender o fendmeno da conspiracéo do siléncio
em cuidados paliativos, ndo recorremos a técnicas de amostragem, uma vez que estas
permitem a generalizacdo dos dados e ndo é essa a intencdo da nossa pesquisa.

A seleccdo dos informantes faz-se através de critérios que permitam uma relagcéo
intima destes com o fendmeno em estudo, néo se tratando de seleccionar uma amostra no seu
sentido estatistico. Seleccionam-se 0s elementos intencionalmente e ao longo do trabalho o
grupo de informantes pode alterar-se, incorporando-se novos elementos.

O nosso estudo realizou-se com a equipa multidisciplinar da Unidade de Cuidados
Paliativos do Instituto Portugués de Oncologia do Porto. Na referida Unidade contactamos
primeiramente com alguns elementos da equipa multidisciplinar, nos pequenos periodos de
observagéo.

Posteriormente iniciAmos o0 processo de entrevistas, em paralelo com a observacao,
tendo contactado com 10 destes elementos.

O primeiro elemento entrevistado foi eleito por nés, depois de estabelecida alguma
proximidade no periodo de observacdo. Os elementos seguintes foram sendo sugeridos pelos
anteriores (daqueles que estavam de servico nos periodos em que nos deslocAmos a
Unidade), tendo em conta a possibilidade de possuirem experiéncias mais relevantes
relacionadas com o fendbmeno em questao,

Ja numa fase mais posterior do trabalho tivemos oportunidade de realizar um Focus
Group com um ndmero mais elevado de elementos.

Estes numeros ndo puderam ser definidos antecipadamente pois, como referem
Streubert & Carpenter (2002), “a colheita de dados continua até o investigador acreditar que a
saturacao foi alcancada, isto é, quando ndo emergem novos temas ou esséncias dos

participantes e os dados se repetem” (p.67).
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Desta forma, os nossos informantes nas entrevistas foram 10 elementos da Unidade de

Cuidados Paliativos do IPO do Porto, como é representado no Quadro 2.

Quadro 2 — Caracterizacdo dos elementos entrevistados

Informantes

Categoria Profissional

1° Entrevistado
2° Entrevistado
3° Entrevistado
4° Entrevistado
5° Entrevistado
6° Entrevistado
7° Entrevistado
8° Entrevistado
9° Entrevistado

10° Entrevistado

Enfermeira nivel 1
Enfermeira nivel 1
Enfermeira nivel 1
Enfermeira nivel 1
Psicologa Clinica
Médico

Enfermeira nivel 1

Enfermeira Graduada

Médica

Assistente Social

Tempo de exercicio
Idade profissional
Género
(anos) Na Outros
Unidade Servigos
Feminino 28 6 anos 0 anos
Feminino 28 6 anos 0 anos
Feminino 28 4 anos 1 anos
Feminino 30 8 anos 0 anos
Feminino 37 8,5 anos 0 anos
Masculino 33 2 anos 2 anos
Feminino 25 3,5 anos 0 anos
Feminino 38 16 anos 0 anos
Feminino 52 11 anos 11 anos
Feminino 51 5 anos 21 anos

A caracterizagdo geral dos elementos participantes no Focus Group aparece

enumerada no quadro 3.

Quadro 3 - Caracterizagcdo dos elementos do Focus Group

N° Elementos Elementos Funcdes desempenhadas/Categoria Profissional
1 Enfermeira 1 Enfermeira Chefe
2 Enfermeira 2 Enfermeira Graduada
3 Enfermeira 3 Enfermeira nivel 1
4 Enfermeira 4 Enfermeira nivel 1
5 Enfermeira 5 Enfermeira nivel 1
6 Enfermeira 6 Enfermeira nivel 1
7 Enfermeira 7 Enfermeira nivel 1
8 Enfermeira 8 Enfermeira nivel 1
9 Enfermeira 9 Enfermeira nivel 1
10 Enfermeira 10 Enfermeira nivel 1
11 Enfermeira 11 Enfermeira nivel 1, pertencente a equipa intra-hospitalar
12 Médica 1 Directora de Servico
13 Médica 2 Médica da Equipa
14 Médico 3 Médico da Equipa
15 Psicologa 1 Psicéloga da Equipa
16 Psicologa 2 Mestranda em Cuidados Paliativos em Observacao
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5.2, PROCESSO DE COLHEITA DE INFORMAGCAO E MODOS DE ABORDAGEM

Uma das caracteristicas principais da metodologia escolhida é a diversidade de fontes
de informacdo para a recolha de dados sobre o mesmo fendmeno. Os dados devem ser
recolhidos sem olhar a sua natureza, para que uns confirmem o0s outros. Este procedimento
contribui para aumentar a validade e fiabilidade desta abordagem. Deve-se estabelecer um
protocolo de recolha de dados rigoroso, no sentido de seleccionar os melhores informantes e
as técnicas mais adequadas a cada fase do processo.

A colheita de informagdo s6 se interrompe quando se determina que a saturagdo
tedrica foi atingida, isto €, quando nédo se encontram dados novos e relevantes respeitantes as
categorias identificadas, quando se define que as categorias estdo bem definidas nos termos
das suas propriedades e quando se encontram as relacdes entre elas. De facto, e tal como é
referido por Strauss & Corbin (2002), o critério definido para determinar se o processo de
recolha de dados pode terminar é precisamente a saturacao teodrica.

A saturacao teérica € definida como o ponto na construcdo de uma categoria, no qual
nao emergem propriedades, dimensdes ou relacdes novas durante a analise (Strauss & Corbin,
2002).

A saturacéo tedrica € definida pelo investigador e pela evolucdo da idoneidade e da
integridade dos resultados.

No entanto, devemos ter consciéncia de que ha sempre limitacdes de tempo, de
energia, de disponibilidade de participantes e outras condi¢cbes que afectam a recolha de
dados, que podem condicionar essa etapa e aos quais ndo fomos alheios.

Tal como referem Strauss & Corbin (2002) o investigador deve ter em conta que se
deve recolher dados até a saturagdo teérica, sem descurar que, por vezes, existem limitaces
que o podem fazer parar antes e que a teoria pode ndo se desenvolver completamente em
termos de densidade e variacdo. Por vezes, podemos néo ter mais op¢des e resignamo-nos a
um esquema tedrico menos desenvolvido do que o desejavel.

Dada a natureza e o contexto do nosso estudo os modos de abordagem eleitos
inicialmente para a colheita de informacéo foram: a observagéo participante com a elaboragéo
de notas de campo, complementadas com entrevistas informais; e a realizagdo de entrevistas
formais com guido ndo estruturado e perguntas abertas (ANEXO 1). Posteriormente, e numa
fase mais avancada do processo de investigacdo, foi efectuado Focus Group com a equipa
multidisciplinar, com registo audio de todas as intervencgdes.

A observacéo consiste em seleccionar e registar comportamentos de um conjunto de
actores num determinado contexto. Entende-se que os observadores gerem a sua orientagdo
de forma deliberada, constituindo-se como instrumentos de recolha de informag&o no terreno,
que registam os acontecimentos através das notas de campo (Fortin, 2000). Assim, as notas
de campo sao definidas como as anotac8es realizadas pelos investigadores, tornando-se parte
integrante dos dados (Streubert & Carpenter, 2002; Hagbaghery et al, 2004).

A entrevista ndo estruturada é utilizada principalmente nos estudos exploratérios,

guando o investigador quer compreender o significado de dado acontecimento ou fendmeno na
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perspectiva dos informantes. Deste modo, os informantes podem desenvolver mais as suas
ideias e prosseguirem com a sua opinido (Fortin, 2000).

A entrevista torna-se assim util para recolher dados sobre crencas, opinides e ideias
dos sujeitos, pois de acordo com Bogdan & Biklen (1994) a entrevista é utilizada para recolher
dados descritivos na linguagem do proprio sujeito, permitindo ao investigador desenvolver
intuitivamente uma ideia sobre a maneira como 0s sujeitos interpretam aspectos do seu
contexto natural.

Os Focus Group sao féruns de um pequeno grupo de individuos que se relinem para
conversar sobre algum topico de interesse.

Os Focus Group sdo conduzidos por um moderador. O moderador utiliza roteiros semi-
estruturados previamente preparados para gerar e orientar a discussdo. Os dados
fundamentais produzidos por esta técnica sao transcritos das discussdes do grupo e
acrescidos das anotacgfes e reflexdes do moderador (Streubert & Carpenter, 2002; Norris et al,
2005).

Normalmente, os Focus Group sdo constituidos por um nUmero limitado de
participantes para que a sua dindmica interactiva seja optimizada. Podem ser “utilizadas” 10 a
15 ou mesmo 20 pessoas, cujas opinides e experiéncias, dada a sua relevancia, séo
solicitadas simultaneamente. Na literatura encontramos referéncias a Focus Group com 4 a 6
elementos. Contudo, o nimero de participantes é determinado pelos objectivos do estudo. Ao
definir o grupo, aquilo que o investigador deve ter presente é nao correr o risco de colocar em
causa o potencial de interaccdo entre os participantes. Ha unanimidade ao sublinhar as
qualidades que cada participante deve ter. Destaca-se a necesséria experiéncia e
conhecimento acerca do tema em andlise e disponibilidade para colaborar (Lewis, 1999).

No quadro desta investigagdo, o Focus Group funcionou como estratégia de validagéo
da integracdo dos dados em categorias e validacdo das categorias entretanto definidas.
Portanto, forneceu-nos uma preciosa ajuda no processo de validagcdo da informagédo. Os
informantes da equipa multidisciplinar foram confrontados com alguns esquemas ilustrativos
resultantes da analise e com as categorias definidas. Estes concordaram, no geral, com a
andlise realizada, acrescentando apenas pequenas informacdes.

E importante ressaltar que, na colheita de dados, o pesquisador deve interagir e/ou
encontrar-se com os informantes, quantas vezes forem necessarias ao longo de todo o
processo de investigacdo, a fim de co-construir com eles os sentidos das suas “palavras” e dos
seus comportamentos/ac¢des observados, e com 0 propésito de rever 0s cenarios nos quais
eles agiram/interagiram. Dai que so6 tivéssemos dado esta etapa como finalizada quase no

términos deste trabalho.

37






INSTITUTO Df

9(\",9,“94'(?:1 NCIAS DA SAUDI

6. PROCEDIMENTOS FORMAIS E ETICOS

Seleccionada a Unidade de Cuidados Paliativos para a realizacdo do nosso estudo, foi
solicitada ao responsavel pelo Centro de Formacéo do IPO do Porto a autorizagédo formal via e-
mail, em 05 de Fevereiro de 2009, para a colheita de informac&o (ANEXO II).

Em 12 de Fevereiro de 2009 obtivemos a autorizacdo para a realizacdo do estudo
(ANEXO III), procedendo-se entédo ao inicio da colheita de informacao.

A entrada em campo € uma etapa que deve ser convenientemente preparada, o que
nos € sugerido por Bogdan & Biklen (1994) quando declaram que “passa por desbravar o
caminho para uma relacao sélida a estabelecer com aqueles com quem ira passar tempo, de
modo a que o aceitem a si e aquilo que pretende fazer” (p.117).

Concedida a autorizagdo formal, efectuamos um primeiro contacto telefénico com a
Directora da Unidade e a nossa primeira visita aconteceu nos dias 5 e 6 de Marco, havendo
oportunidade de conhecer a dinamica do servigco e de promover alguma proximidade com a
equipa. As entrevistas foram iniciadas a 7 de Margo e decorreram até ao inicio de Junho de
2009, assim como a observacéo participante e a realizagdo do Focus Group.

No decorrer das entrevistas tentou manter-se uma postura assertiva e empética, isenta
de juizos de valor, que conferisse ao informante espontaneidade e confianca para responder as
questdes, exprimindo os seus sentimentos. Houve também preocupacdo em manter-se um
contacto visual adequado, bem como de dar tempo suficiente a livre expressao do entrevistado,
permitindo-lhe responder as questdes, desenvolvendo os seus pensamentos, clarificando-os,
confirmando-os e verificando o conteddo das suas respostas. S6 se considerou as entrevistas
terminadas quando, de comum acordo, se assumiu a exaustdo dos contetdos.

Foi sempre obtido o consentimento informado de cada informante e a permissdo para
gravar as informag@es cedidas, realcando o caracter confidencial do estudo. Os informantes
foram ainda informados do contetdo e dos objectivos do estudo. As entrevistas decorreram em
local que permitia a intimidade e privacidade dos entrevistados.

Na realizacdo do Focus Group os mesmos procedimentos foram mantidos.

ApoOs a transcricdo das entrevistas, devolvemos aos informantes, via e-mail, as suas
narrativas, para que pudéssemos ter a palavra final sobre o conteldo do material escrito.
Todos os entrevistados mantiveram as suas entrevistas, tal como tinham sido transcritas;
apenas dois acrescentaram pequenas informagdes, no sentido de completar o seu discurso.

No final agradecemos a disponibilidade de todos em colaborarem no nosso estudo,
sendo que foi para nés muito gratificante esta troca de saberes. Os proprios informantes
agradeceram 0 nosso interesse em estudar um fenémeno do seu contexto pratico, havendo um
participante no Focus Group que referiu que:

“...6 de louvar essa capacidade de tentar aprender ao maximo... e apreender

percepcdes. Fazer essa troca que estd a fazer connosco, eu acho que é de louvar, e

realmente acho que muitos trabalhos de investigacéo beneficiariam muito com este tipo

de intervencdo que esta a fazer. Nao é s0 ir para o local colher dados e depois fazer

tudo sozinho! Eu considero esta troca muito positiva...” FG2
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7. ESTRATEGIA DE ANALISE DE INFORMAGAO

E através da analise da informacdo que vamos identificar conceitos, descobrir categorias
e subcategorias, encontrar relacdes entre elas e definir a teoria.

Conscientes de que o processo de analise nao foi facil, pretendemos aqui descrever as
diferentes fases da metodologia utilizada, de forma a deixarmos transparecer 0s passos que

fomos seguindo na elaboracao deste trabalho.
7.1. ANALISE DA INFORMACAO SEGUNDO A GROUNDED THEORY

Lembramos a riqueza e a complexidade dos procedimentos da Grounded Theory que
engloba estratégias e procedimentos que ao longo do processo de investigacdo se articulam de
forma cumulativa e alternativa. Queremos por isso esclarecer que os trés tipos centrais de
andlise foram usados de forma flexivel no &mbito da metodologia escolhida.

A codificacéo divide-se em trés fases: codificagdo aberta, axial, e selectiva. Na primeira
fase, através do questionario e comparagdo constantes iniciou-se a conceptualizagdo do
fenébmeno em estudo. Este processo permitiu identificar os conceitos relacionados com o
fenémeno. De seguida reuniram-se 0s conceitos para identificar as categorias e definiram-se
as suas caracteristicas, isto €, encontraram-se as suas propriedades e dimensdes. Na
codificagdo axial reorganizam-se os dados, com base nas relagBes entre as categorias, sendo
as relacbes definidas pelas diferentes condicdes.

No nosso estudo identificAmos o contexto, as condi¢cdes causais, as estratégias e as
consequéncias através do modelo paradigmatico definido por Borgatti (1996), Pandit (1996) e
Strauss & Corbin (2002). J& a codificacdo selectiva diz respeito ao processo de selec¢do da
categoria central, tendo sido elaborada de forma sumaria a narrativa descritiva do fenomeno
central do estudo.

Caracterizar a categoria central foi um processo lento e complexo, um tactear de
principiante nesta metodologia estimuladora. As comparacdes tedricas foram efectuadas no
sentido de estimular 0 nosso pensamento sobre as propriedades e dimens@es das categorias,
sendo também que ao longo de toda a colheita e analise da informagdo foram comparados os
dados uns com os outros, tentando encontrar semelhancas e diferencgas, tal como nos é
sugerido Strauss & Corbin (2002).

Neste processo de andlise da informagdo usdmos um software que facilitou 0 nosso
trabalho. Recorremos ao chamado QRS NVIVO 8.0, um programa informético voltado para a
andlise qualitativa de dados. Introduzimos os dados no NVIVO e realizdmos o primeiro nivel de
codificacdo através dele. Este facilitou o nosso trabalho ao permitir-nos identificar os cédigos e
fazer uma primeira identificagdo das categorias. A partir dai decidimos fazer a andlise
manualmente. Recorremos ao programa sempre que necessitdvamos de ir buscar os excertos
dos dados relacionados com determinado cédigo, constituindo-se, este, como uma base dos

dados organizada, imprescindivel ao longo do trabalho.
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7.2. PROCESSO DE VALIDACAO DA INFORMACAO

A utilizacdo de métodos de analise qualitativa intencionados para a compreensao dos
fenémenos subjectivos, conduziu a emergéncia de uma reflexdo sobre os critérios que poderéo
ser utilizados neste tipo de investigacdo, sendo defendido que os padrdes pelos quais os
estudos quantitativos sdo julgados sdo inadequados para os estudos qualitativos, devendo por
isso ser modificados para serem adaptados a estes estudos (Fernandes & Maia, 2001).

Os padrdes de boa ciéncia, tal como referem Strauss e Corbin (2002), devem ser retidos,
mas requerem redefinicdo de modo a estarem de acordo com as realidades da investigacdo
gualitativa e a complexidade do fendmeno que procuramos compreender.

E importante, acima de tudo, que os leitores tenham informacdo clara sobre as
condi¢gdes em que o fendmeno foi estudado, ou seja, a apresentacdo detalhada de todas as
estratégias e procedimentos utilizados na recolha, codificagdo e andlise e apresentacdo dos
dados, nomeadamente a explicitagcdo das questbes orientadoras entre o investigador e os
informantes, constitui um garante do cuidado sistemético colocado ao longo de todo o
processo, permitindo uma avaliacéo externa do estudo desenvolvido. E nossa pretenséo deixar
estes pontos claramente definidos, pois concordamos com Fernandes & Maia (2001) que
referem que é o rigor dos procedimentos de analise e a sua descricdo exaustiva que permite a
outro investigador compreender e avaliar o conhecimento construido. Ele sera considerado
“valido” e “fidedigno” se os casos estudados forem bem descritos e a analise deixar
transparecer a sua coeréncia.

A medida que identificamos os cadigos, definimos as categorias, relacionamo-las entre si
e fomos validando a informacéo, isto €, fomos tendo a certeza que os conceitos identificados
encaixavam perfeitamente na informacéo que foi recolhida.

Este processo foi realizado através de trés fases:

e Validacao dos conceitos nos dados;
e Validacdo com os participantes individualmente;
e Focus Group com os participantes para validagédo dos resultados.

Durante todo o estudo recorremos a peritos com conhecimento e experiéncia na
investigacdo com o uso da Grounded Theory, que também puderam ir validando as varias
fases da analise da informacéo.

Um estudo deve também, e fundamentalmente, fazer sentido para aqueles que estéo
envolvidos no fendmeno estudado, mostrando-se adequada e plausivel uma relagdo com o
assunto que procura abarcar e oferecer um sentido de totalidade que, sem se perder em
detalhes, desperte nos leitores uma conexdo com o particular, convidando a estabelecer
relacdes com a sua experiéncia subjectiva (Fernandes & Maia, 2001).

O retorno ao campo para refinar e consolidar as categorias foi efectuado através de
entrevistas informais a alguns informantes e através da realizagdo de Focus Group. A
comparacao do modelo tedrico emergente com a literatura e investigagdo existentes permitiram
aumentar a validade do estudo. O ponto da discusséo da informacéo realca o trabalho dessa

etapa.
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PARTE lll - ESTUDO EMPIRICO

Definido o dominio da nossa investigacdo e a forma como o estudo foi conduzido,
importa agora apresentar os dados. Os dados constituem-se assim como o objectivo central de
qualquer investigacdo, que nao fardo sentido se ndo forem confrontados com as opinibes de
outros autores, isto é, com outras perspectivas.

Nesta terceira parte pretendemos apresentar a andlise da informac&o por nés efectuada
e trazer para o estudo outras perspectivas, assumindo assim particular importancia o ponto

dedicado a discussao.
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8. APRESENTACAO E ANALISE DA INFORMACAO

A andlise dos dados permite-nos obter um esquema compreensivo da relagédo entre os
diferentes temas encontrados no decorrer da andlise da informagéo.
A distribuicdo das ideias por temas permite reunir a informacéo em unidades estruturais,

ajudando o investigador a descobrir 0 seu significado (Streubert & Carpenter, 2002).

8.1. OS ACTORES INTERVENIENTES NA CONSPIRAGCAO DE SILENCIO

Da andlise dos dados é possivel perceber que o fendbmeno da conspiragcdo do siléncio
em cuidados paliativos envolve 3 actores principais: o doente, a familia e a equipa
multidisciplinar, tal como pretende ser mostrado no esquema ilustrativo 1.

A familia surge, tal como o doente, como objecto de cuidados:

“de forma a satisfazer a familia e também, de alguma forma a satisfazer o doente”
El

“envolvendo no processo a familia e o doente...” E4
“em cuidados paliativos nds temos os dois objectos de cuidados” E4
A equipa multidisciplinar € quem cuida, e cuida em equipa:

“porque nunca é um trabalho sé meu, sé da equipa de enfermagem, tem de ser um

trabalho de todos, médicos, enfermeiros, psicéloga, e até assistente social” E4

Nota campo 1: E segunda-feira, o relégio marca 14h30 e os elementos da equipa presentes na
enfermaria deslocam-se para a sala de reuniées. Alguns chegam mais tarde, vém das consultas ou dos

pisos. Foi-me explicado que esta é a hora da reunido multidisciplinar semanal.

Esquema ilustrativo 1- Actores da conspiracdo do siléncio
A

Doente

P
Conspiracéao
do Siléncio em
Cuidados

Paliativos /\

Familia Eauigsy
Multidisciplinar

45




NSTITUTO DE

‘:‘f“'_v“f-""ﬁ’(:lt NCIAS DA SAUDI

Centrando agora a nossa atengcdo em cada um dos actores em separado, vamos tentar
analisar como vivenciam o fendmeno da conspiracdo do siléncio na perspectiva da equipa

multidisciplinar para, posteriormente, conseguirmos definir o nosso fenémeno central.

8.2. A VIVENCIA DA CONSPIRAGAO DO SILENCIO PARA O DOENTE

Relativamente ao doente, possivelmente razao principal deste fendmeno, verificamos
gue surge num contexto ambivalente em que, por um lado, tem alguma percepg¢éo, tem direito
a estar e a ser informado, tem autonomia para decidir, tem expectativas, espera sempre por
algo ou alguém, tem algum conhecimento do servico e é influenciado pela personalidade prévia
e, por outro lado, ndo tem preparacdo nem conhecimento adequado da sua situacdo. Seria
ideal que todos os doentes que vao para cuidados paliativos estivessem informados, mas isso
ndo acontece e muitas vezes sao eles a propiciar os siléncios. O facto de estarem num instituto

de oncologia também os faz pensar de forma diferente.

CONTEXTO DO DOENTE

Verifica-se que o0s doentes ndo tém conhecimento adequado da sua situacao,
apresentando mesmo um conhecimento reduzido:

“Muitos ndo sabem...” E1
“Da a entender que efectivamente ndo conhece os objectivos.” E3
O facto de estarem num instituto de oncologia sé por si ja os faz pensar de forma

diferente:

“Porque é aquela coisa: o que é que pensa 0 comum do cidaddo quando entra
pela primeira vez na porta do edificio e que ndo é para visitar alguém e que é para
ele proprio? Eu acho que toda a gente deve... a primeira coisa que deve ocorrer é

«alguma coisa se passa comigo e ndo € bom»”(...) E9
E reconhecido que os doentes tém alguma percepc¢ao e que, paralelamente, tém direito
a estar e a ser informados:
“é importante que o doente saiba aquilo que quer saber e tem direito aisso ...” E5

“Mas sabe, a gente entende 0 que o doente ja sabe porque ha um didlogo que néo
€ s6 de palavras e a prépria receptividade que o doente tem de nés e a que nés

temos dele também.” E9

“Mas eu acho que é importante falarmos. Eu acho que é importante a familia saber

e o doente, € um direito que ele tem”. E10
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A equipa assume que o doente tem autonomia para decidir e que tem expectativas,

mantendo a esperanca:

“mas é uma pergunta directa de um doente que estad consciente e orientado e

capaz de si..., tem autonomia para isso...”"E3

“ainda tem a expectativa da quimioterapia, da radioterapia, que o outro médico que

ja o segue ha muito tempo lhe disse” E2

“‘estdo a espera de alguma coisa, de alguma situacdo e parece que as vezes

quando acontece essa situagdo... E1

“ou porque falta um filho vir de algum lado... e eles geralmente... depois as coisas

concretizam-se, sim...” E2

Normalmente os doentes tém ja algum conhecimento do servico e as decisdes que
tomam séao influenciadas pela sua personalidade anterior, no entanto considera-se que estes

ndo tém preparacdo para lidar com a sua situacao:

“‘um doente que chega aqui com conspiracdo de siléncio, € um doente que
manteve a conspiracdo do siléncio a vida toda... é um doente fechado, é uma
familia que sempre se fechou de tudo de mal, o mal nunca foi discutido e isso nota-

se aqui, claro...” E3

‘habitualmente essas pessoas déo ideia de que estdo preparadas para tudo e
mais alguma coisa e ndo estédo preparadas para nada, porque nestas coisas nunca

se esta preparado ... ndo é?” E7

“...o direito que ele tem de saber 0 que se passa, porque ele pode ter projectos,
pode ter coisas a tratar, pode ter uma infinidade de assuntos e vai ficar numa

frustracdo imensa porque ndo se lhe disse o que & que efectivamente podia

acontecer, mas acontece..."E10

Seria ideal que todos os doentes estivessem devidamente informados, quando vém
para cuidados paliativos, mas isso ndo acontece. Quando os doentes estdo bem informados

percebemos que lidam melhor com a sua situagéo:

“O ideal era que os dentes quando viessem para ca ja tivessem a informagao

certinha, pronto...” E9

Nota de campo 2: Contactei com um Sr. que, calma e tranquilamente, tomava banho de imersé@o na
banheira de hidromassagem. Apresentava um tumor extenso com desarticulacdo de um dos membros
superiores, o que lhe retirava a mobilidade do membro. Tinha sido internado para controlo
sintomdtico. Transparecia serenidade... Disse-me que a doenca dele estava “chata” e continuava a
avancar e por isso tinha ido para os Cuidados Paliativos. Estava mentalizado da progressdo da doenca
e apenas queria viver com qualidade de vida, se possivel em casa e sem dores. Nesse dia, a tarde,

teve alta. Saiu do servico de braco dado com a esposa...
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Por vezes os préprios doentes propiciam os siléncios:

“ha siléncios muito, muito profundos dentro dos quartos...e muito graves... e todos

sabem mas ninguém fala.” E3

“Muitas vezes tanto o doente como a familia sabem perfeitamente da situacgéo,

mas ndo querem dizer uns aos outros e por isso ninguém fala disso.” FG9

CAUSAS PARA O DOENTE

Tentando encontrar as condi¢cfes causais para este fendmeno, centradas no doente,

encontramos umas que implicam que este mantenha a conspiragcéo e outras que os impelem a

destrui-la.

E referido que alguns sentem a necessidade de comunicar, procurando resolver

situacdes pendentes e programar o futuro:

“Ela estava extremamente ansiosa, queria falar sobre a morte, estava apavorada,
tinha sonhos sobre... sonhava que estava dentro do caix&o...ela tinha muitas
emoc0des dentro dela, estava em péanico e precisava mesmo de verbalizar e eu noto
que se nao tivesse tido uma atitude de a ouvir atentamente, de validar as

preocupacées dela, que ela ndo ia ter ninguém com quem falar sobre isso...” E6

“Provavelmente tera coisas para partilhar, ter4 coisas para falar, assuntos para
resolver... profissionais, pessoais, familiares, portanto tudo isso havera de ser

permitido, vai ser permitido tudo...”E5

‘temos doentes extraordinarios que programaram tudo direitinho... especialmente

até pessoas novas com filhos pequenos tém essa necessidade...” E2

“O direito que ele tem de saber 0 que se passa, porque ele pode ter projectos,
pode ter coisas a tratar, pode ter uma infinidade de assuntos e vai ficar numa
frustracdo imensa porque ndo se lhe disse o que € que efectivamente podia

acontecer, mas acontece..."E10

Surgem ainda duas raz6es para os doentes ndo destruirem a conspiragcéo, também elas

ambivalentes: por um lado, querem proteger a familia e, por outro, querem que a familia

saiba:

48

“o doente tenta néo falar de forma a poupar os familiares” E1
“porque, la esta: o doente queria proteger a familia” E3

“as vezes pede-nos para falar porque até sabe que a familia esta la e ele quer que

se comece a falar” E2
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Por vezes, sao os proprios doentes que ndo querem saber, receiam o confronto com a

verdade, havendo a necessidade de se convencerem:

“as vezes ndo sabem nada porque ndo querem saber... entdo ai... eu também
acho... se eu estiver a forcar o doente que ndo quer saber ou que sabe tudo... as

vezes ndo diz que ndo quer saber, diz que sabe de tudo...” E7

“as vezes é o receio de se confrontar com a verdadeira realidade... E assim vivem

uma expectativa que sabem que estdo mal...” E7

“se ha aqueles que ndo ouvem mesmo, ndo vale a pena alertar para nada e deixar
o doente convencer-se, porque chega a determinada altura em que se convence

mesmo que as coisas sdo como sdo e tem uma razao para isso” E9

ESTRATEGIAS DO DOENTE

No sentido de manterem ou destruirem a conspiragdo, 0s doentes usam varias

estratégias, comecgando por ndo abordar as situag6es das quais ndo querem falar:

“evita falar sobre isso ou, outras vezes, o doente sabe qualquer coisa, tem um
pressentimento de que é mau e nao quer aprofundar, ndo quer saber o

diagnéstico”. E6

Por vezes os doentes também usam estratégias no sentido de manter a conspiragéo e,
quando assim é, eles conspiram mesmo relativamente ao aparecimento de novos

sintomas ou relativamente a doenca:

“‘Mesmo a evolucéo da doenca tem muito a ver com a forma como o doente reagiu
no inicio porque aqueles que ndo querem falar no inicio, ndo dao oportunidade de
a gente dar-lhes mais informagéo, séo aqueles que também ao longo da evolucéo
da doenca, sempre que surge as vezes uma complicagdo, tentam colocar nesse
novo acontecimento, focalizar nesse novo sintoma, ou nessa complicacao toda a
justificacdo de todo o mal que estd para trds, eles proprios € que fazem a

conspiragdo.” E9Q

“esta mudanca das coisas fa-lo ter uma atitude que, no fundo, é uma néo
aceitacdo, que ja era antes porque para ele nunca falou de doencga, estava sempre
tudo bem, no fundo sem se falar... como estava «tudo bem» houve uma

conspiracéo de siléncio...” E9

Quando, no entanto, desejam falar ou saber mais informacdes, eles falam com os

profissionais e tentam validar as informa¢6es que tém:

“para testar, o doente, e as vezes, mesmo a familia... faz transparecer que néo
sabe... para ver o que nds vamos responder... muitas vezes nés até conversamos

que é mesmo para testar...” E2
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“alguns doentes ja sabem os objectivos e dizem que ndo sabem nada que é para

nés dizermos, querem é validar a informagéo e ver se é igual ao que ja sabem...
E7

CONSEQUENCIAS PARA O DOENTE

Deste contexto, das condi¢cdes causais e estratégias usadas, surgem um conjunto de
consequéncias, umas positivas, outras negativas, percebendo-se que a destruicdo da
conspiragdo embora traga algum sofrimento inicial, acaba sempre por ter beneficios. O mesmo
ndo se pode dizer quando esta é mantida, em que apenas surgem aspectos negativos para o
doente, como agonia prolongada, dificuldade em assumir a doenca, criacdo de sentimentos de
angustia e de isolamento e impedimento de despedidas.

N&o falar abertamente com o doente pode impedir despedidas:

“e isso faz com que seja uma barreira grande até mesmo de relacionamento que

impede despedidas” E8

Quando os doentes ndo sao informados, cria-se um sentimento de angulstia e de
isolamento:

‘isso tudo vai acabar por gerar desconfianga... falta de confianga, ambiguidade da
informacgéo, angustia por ndo saber toda a verdade e realmente ... o que vai
principalmente causar € um grande isolamento do doente porque muitas vezes o

doente quer falar sobre aquilo que sente e ndo lhe é permitido...” E5

Quando as situacGes ndo sdo faladas abertamente ou fica alguma coisa pendente,
torna-se mais dificil para o doente, que acaba por ter mesmo periodos de agonia mais

prolongados:

“entrou em estado de agonia, foi mesmo estado de agonia, bastante tempo e que

realmente notava-se sofrimento na senhora, nédo fisico, mas emocional” E2

“esteve varios dias em agonia, acho que foi dos doentes... foi um...eu ndo posso
precisar, para mim foi um dos doentes com mais dias de agonia... foi um doente

gue esteve quase quinze dias em agonia...” E3
Quando a conspiracao é destruida, surge algum sofrimento inicial:

‘0 doente sofre sempre um pouco, nés nao podemos retirar completamente o
sofrimento e esse impacto da situacdo da informacdo vai acontecer e temos que

entender...” Eb

“...chegou-se assim para a frente e perguntou «mas afinal o que eu tenho é
mesmo mau? E maligno?» E eu disse-lhe: «é!» Entdo chegou-se para tras e teve

uma cara de desespero, como se lhe tivesse caido o mundo em cima.” E9
Quando néo existe conspiracdo, os doentes podem ficar em sintonia com a equipa:
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‘o facto de estarmos em sintonia faz com que as vezes ndo seja preciso dizer
nada, eles percebem. Eu acho que isso é importante.” E9

Constata-se que estas situacfes afectam a esperanc¢a dos doentes:

“n8o queria que eu dissesse a verdade, com medo que a méae perdesse a

esperanca, perdesse a vontade de viver, essas coisas todas...” E6

No entanto, é referido que o doente, como consequéncia desta vivéncia, consegue ter

uma morte tranquila:
“e morreu tranquila porque sabia que tinha tudo programado” E2

“Isso possibilitava uma relagao terapéutica... no fim de vida ela morrer conciliada

com ela prépria e com a familia.” E6

No esquema seguinte podemos observar, de forma resumida, as ideias centrais das
vivéncias da conspiracdo do siléncio pelo doente, tal como s&@o percebidas pela equipa

multidisciplinar.

Esquema ilustrativo 2- Vivéncia da conspiragao do siléncio para o doente

Odoenteea

vivéncia da
conspiracédo de
siléncio

CONTEXTO CSND,IA(SI:OES ESTRATEGIAS CONSEQUENCIAS
Reduzido CAUSAIS N&o aborda a Impede
conhecimento da Necessidade de situagao; despedidas:
situag&o; comunicar; i . .

. . Conspira Cria angustia e
Simbologia do Necessidade de se relativamente a S o
instituto de convencer, novos sintomas e ) '
oncologia; Nesessakt de relativamente a Agonia prolongada;
Direito a ser programar o futuro; doenca; _ Sofrimento inicial;
informado; Deseja que a familia Tenta val~|dz_ir a Fica em sintonia
Autonomia para saiba; informacao; com a equipa;
decidir; Quer proteger 0s J Afecta a esperanca;
Mantém a familiares; Morte tranquila;
SHUSEEEY Receia confronto
Falta de com verdade;
preparacao;
Ideal estar /
informado;
Propicia os

siléncios. )
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8.3. A VIVENCIA DA CONSPIRACAO DO SILENCIO PARA A FAMILIA

Na questdo contextual, constata-se que a familia receia sempre que o doente seja
bombardeado com informacéo, ela conhece bem o doente e nédo esta preparada para o apoiar
nesta fase dificil das suas vidas e, portanto, prefere que nédo sejam abordadas questdes muito

sensiveis.

CONTEXTO DA FAMILIA

Assim, os familiares receiam mesmo que os profissionais possam bombardear o doente

com informacdes:

“penso que os familiares percebem e como eles tém medo que a gente va
bombardear o doente com toda essa informacéo... alids... eles vém falar connosco
por isto porque ja estdo assustados e acho que, de certa forma, eles também ficam

tranquilos por saberem que s6 vamos dizer aquilo que o doente quer saber” E7.

“ficam mais tranquilos e ficam... pronto, ndo lhe vao andar aqui a dizer tudo e mais
alguma coisa e isso tranquiliza-os... se calhar andamos ali a compactuar com tudo,

mas eu penso que ndo estamos a compactuar, € uma forma de actuar...” E7

Sédo eles as pessoas que mais tempo passaram com o doente, conhecem 0s seus

hébitos, os seus costumes, conhecem-no bem:
“porque, de facto, tm mais conhecimento do que n6s” E9

A familia ndo estd preparada para aceitar a doenca nem para ajudar o doente

juntamente com a equipa de profissionais, pois, muitas vezes, ela propria necessita de ajuda:

“Entdo as pessoas tentam transmitir aquela ideia, «ah ndo, porque a gente sabe,
porgue estamos todos preparados» e ndo estdo (...) e no fundo é preciso trabalhar

tanto com estas familias como com qualquer outra familia ...” E7

CAUSAS PARA A FAMILIA

A razdo percebida (causa) para esta atitude é a de que a familia quer proteger o

doente, neste sentido encontramos justificacdes como:

‘e os familiares pensam que estdo a poupar o doente ao ndo falarem dessa

situacdo” E1

“sentem que ao tomar essa atitude estdo a proteger... «eu nédo lhe vou contax...

«eu ndo vou falar com ele porque sei que isso o0 vai magoar»” E4

“Eu acho que é mesmo o sentimento de pena e isso tem a ver com o facto de eles

gostarem do doente, gostarem como pessoa, serem um bocado assim...”. E9
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E também referenciado que a familia ndo s6 quer proteger o doente, como também quer

proteger os restantes elementos da familia:

“Nao é s6 o doente que a familia quer proteger, ela muitas vezes também faz isso
para proteger os restantes elementos da familia. Existem pessoas na familia que
ndo querem que outros elementos sejam informados, porque acham que eles ndo

iriam suportar... “ FG4

ESTRATEGIAS DA FAMILIA

Para que o doente ndo saiba o que se esta a passar consigo, os familiares adoptam

diferentes estratégias, nomeadamente envolvendo a equipa:

‘e assim tentam-nos meter nessas relacées, um bocadinho de conspiragdo do
siléncio entre eles... ndo € manipular-nos... manipular-nos ndo é a palavra certa,

mas tentam envolver-nos nessa teia que eles préprios arranjaram” E7.

Paralelamente também n&o querem que os profissionais falem, proibem-nos mesmo

de falar:

“Ha familias que ndo querem mesmo, até o doente falecer, que se fale com ele

sobre o diagnéstico”. E1
“temos um familiar que activamente nos tenta impedir que isso acontec¢a...” E6

‘mas é frequente nés ouvirmos dizer: «olhe, ndo diga nada ao doente porque ele

nao sabe nada»”. E9

Nota de campo 3: Acompanhava uma enfermeira a preparar medicacdo e abordei-a sobre a
intervencdo da familia no processo de comunicagGo com o doente. Ela disse-me: “Por vezes s@o as
préprias familias que nos proibem de falar em frente ao doente, nés vamos administrar medicacéo
ou fazer outro procedimento e elas ndo saem... e ja tivemos uma situacdo em que uma filha nos

pediu encarecidamente que ndo disséssemos a mde que ia morrer”.

Na abordagem que é feita a equipa de cuidados paliativos, a familia tenta antecipar-se,
de forma a poder falar com a equipa em primeiro lugar. Normalmente esta convicta que deve
falar com os profissionais antecipadamente, que deve avisa-los que o doente ndo sabe de

nada.

“os familiares tentam muitas vezes comegar a falar connosco antes da

consulta...as vezes para dizer precisamente que o doente nao sabe” E6

“os familiares que nos querem abordar antes de o doente entrar para que néo...
nao passemos qualquer informacéo para o doente, uma vez que dizem «ah, ele

ndo sabe de nada»” E9
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Neste contexto, a propria familia adopta a estratégia de nao falar em frente do doente e

de censurar mesmo os préprios profissionais que o facam:

“e tentam sempre falar connosco fora do quarto” E2

“é um bocado constrangedor quando estamos a prestar cuidados e temos o0s olhos

dos familiares a dizerem para nos calarmos, para nao falarmos, para... quer
dizer...” E2

Consequentemente,

CONSEQUENCIAS PARA A FAMILIA

relacionamentos percebem-se, quer pela positiva, quer pela negativa.

seja a conspiracdo do siléncio mantida ou destruida, os

“nés aqui acabamos por ter jA o agregado familiar despido de tudo, ja estédo

esgotados muitas vezes, ou entdo tudo aquilo que era mau ainda fica um

bocadinho pior e tudo o que era bom a gente nota que estd muito bom.” E9

Verifica-se também que o facto de nao se falar evita que o processo de comunicagao

seja favorecido, o que, tudo conjugado, vai dificultar a vivéncia das situa¢des de luto:

“ele quis falar e a esposa nao lhe deu esse a-vontade, ndo lhe deu esse espaco,

cortou-lhe a palavra...” E3

“luto muito mais dificil... entdo em situagbes de luto, eu acho que séo lutos... muito

maus, muito maus mesmo..."E3

No esquema seguinte podemos observar, de forma resumida, as ideias centrais das

vivéncias da conspiracao do siléncio para a familia, tal como sé&o percebidas pela equipa.

Esquema ilustrativo 3 - A vivéncia da conspiracdo do siléncio para a familia

A familiae a

vivéncia da
conspiracdo do
siléncio

CONTEXTO

Receia que os
profissionais
bombardeiem o
doente com
informacao;

Conhece o doente;

Falta-lhe
preparacéao;
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Quer proteger o
doente;

Quer proteger os
restantes
familiares;

ESTRATEGIAS
Tenta envolver a
equipa;

N&o quer que os
profissionais falem;
Censura 0s
profissionais;

Nao fala a frente
do doente;

Antecipa-se na
abordagem da

CONSEQUENCIAS

Percebe-se o0s tipos

de relacionamentos;

Néao favorece a
comunicacao;

Dificil vivéncia do luto;

,

equipa ao doente;
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8.4. A VIVENCIA DA CONSPIRAGCAO DO SILENCIO PELA EQUIPA

A equipa prestadora de cuidados vivencia a conspiracdo e € quem gere muitas vezes
esta problematica, o que nem sempre é tarefa facil.

CONTEXTO DA EQUIPA

Neste contexto, o médico surge como o elemento da equipa que se distingue por ser
depositada nele a tarefa de informar o doente:

“quando nos é feito o pedido, se estiver a ser seguido, o médico que o esta a

sequir (que ndo é ainda o nosso médico), deveria falar’ E2

‘eu ndo vou estar a avangar sem que tenha havido alguma interveng&o por parte

do médico” E1

A equipa intra-hospitalar surge também como elemento fundamental que pode fazer a

diferenca na informacéo que € dada ao doente:
“quando vai a equipa intra-hospitalar aos piso, tem de dar indicagdo do que
€ 0 N0Sso servico, a nossa filosofia” E1

“Porque esteve o médico, esteve o enfermeiro, e esteve o assistente social da
equipa de cuidados paliativos e é isso que se devia fazer em todos os casos, mas
as vezes nao ha possibilidade e entdo dispusemos de uma meia hora para o
senhor ...” E10

Os profissionais referem ainda que é necesséario serem assertivos, que sentem a
necessidade de explicar a evolugdo do curso da doenca e que para tudo é necesséario
tempo:

“as pessoas também vdo perguntando muito em relagdo ao tempo de vida e pode

ser por explicar a evolugdo da doenca, pode ser por ai...” E7

“eu acho que estas coisas tém ser faladas, tém de ser faladas e sdo conversas que

ndo se tém em cinco minutos” E7

“Aquilo que a gente precisa é de ter tempo, ndo é? Para se sentar, para ouvir as

pessoas, para ouvir toda a revolta, toda a agressividade” E8

CAUSAS DA EQUIPA

Relativamente as condi¢des causais, é referido que muitas vezes a equipa anterior
pode potenciar a conspiracao do siléncio. De facto o défice de informacdo no momento da

transferéncia parece constituir também uma causa para a manutencgdo da conspiracao:

“a nossa experiéncia € de que as equipas que previamente seguiam o doente

potenciam a conspiracdo do siléncio... produzem-na, alimentam-na...” E6
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“comecga logo pela transferéncia do doente dos cuidados ditos curativos para os

cuidados paliativos” E8

Nota de campo 4: Um elemento da equipa disse-me: “os doentes chegam muitas vezes sem
terem conhecimento da sua situacdo e isso também é culpa de quem os encaminha. Acham sempre

que noés aqui estamos mais bem preparados...”

E também referido que algumas vezes a equipa age como protectora do doente, e que

ela propria mantém a conspiracdo em determinado momento:

“Conhecemos bem o doente... e achamos que, se calhar... dizer certas e
determinadas coisas naquele momento nao sera bom, agimos um bocado como

protectores do doente” E3

No entanto a equipa, por si, ndo encontra razbes para manter a conspiracdo do
siléncio e se nao informa em determinada altura, acaba por encontrar 0 momento certo para o

fazer:

“enquanto profissionais de saude, temos de ser os primeiros a ndo ser adeptos ou
ndo ser coniventes com a conspiracdo do siléncio, porque a mentira tem perna
curta, como se costuma dizer e, de facto, € muito dificil se nés quisermos cuidar
dos doentes de uma forma compreensiva, de uma forma empatica, numa
perspectiva humanista e se queremos de alguma forma dar alguma humanizagéo

ao nosso cuidar...” E8

ESTRATEGIAS DA EQUIPA

De forma a ndo ser conivente com a conspiracdo do siléncio a equipa adopta varias
estratégias: num primeiro momento, avalia a situagdo, tenta perceber o desejo do doente,
procura compreender a atitude do doente e da familia, da oportunidade de o doente questionar,
descobre o nivel de conhecimento e tenta envolver a familia nos cuidados.

E reconhecido que, para que haja uma comunicacéo eficaz e a conspiracio ndo seja

mantida, haja um controlo sintomético eficaz:

“Portanto, se a pessoa se sentir bem, se fisicamente estiver bem, se as coisas
estiverem controladas e os dias forem decorrendo, a pessoa quase que esquece 0
mal que esta sempre a funcionar. E a familia, se sentir que o doente esta calmo, no

sentido de estar em paz, ndo questiona as coisas, e depois colabora melhor” E9

Para poder actuar em consonancia com aquilo que é o desejo do doente e da familia, a

equipa necessita de avaliar a situacdo e perceber o desejo do doente:

“ 2

€ uma questao de bom senso, temos que ir avaliando sempre as situagées...” E1
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“O proprio doente é que nos ha-de fazer chegar essa informacao, se ja sabe, se

nao sabe e se ndo sabe, como é que nés vamos transmitir.” E9

“vamos fazendo observacdes e vamos falando do que se passa, 0 que a familia
sabe, o que quer saber, e o0 que é que o doente efectivamente também quer saber”
E10

“se é uma omissao que ja vem arrastada de tras nés damos sempre oportunidade
ao doente de questionar (...) até porque a mudanca de cuidados (...) pde os

doentes a questionar o0 que é que vém para ca fazer” E9

Coloca-se o doente e a familia no centro dos cuidados e, se possivel, envolve-se a

familia nos préprios cuidados:
“Ela conhece bem o doente e temos de a ver como nossa aliada nos cuidados” E5

“eu, geralmente, quando presto cuidados, se for a familia chegada, se o doente

permitir que figue no quarto, eu permito que fiquem” E2

Depois de estas situagfes estarem garantidas, a equipa procura chamar a razéo, quer a
familia, quer ao doente, se necessario. Como estratégias, a equipa diz a verdade, procura
sempre informar, explica vantagens e desvantagens de manter ou ndo manter a

conspiracdo e incentiva a comunicacao entre doente e familia:

“Teve é, no fundo, de ser chamada a razdo, mas para a gente chamar a razéo tem
de tentar ir buscar coisas concretas para as pessoas terem a no¢do de que aquilo

gue nos estamos a dizer ndo é teoria, séo coisas reais que”E8

“Se o doente ndo perguntar, ndo vamos estar a dar a verdade forcosamente ao

doente, mas se o doente perguntar, a verdade sera dita” E3

“tentar fazé-los perceber que é importante que o doente tenha conhecimento do

que se esta a passar e abrir oportunidade dele poder falar sobre isso” E4
“explicar quais séo as vantagens e desvantagens, de facto, disso acontecer” E5

E reconhecida a importancia do trabalho em equipa, e isso acaba por constituir uma
estratégia Util para destruir a conspiragcao do siléncio, que passa pela equipa tentar manter

uma relagdo empatica com o doente:

“Antecipadamente fala-se em grupo, eu (assistente social), 0 médico, o enfermeiro,
eventualmente, para sabermos até que ponto a familia e o doente estédo por dentro
da situacdo, se sabem 0 que € que se passa, para a partir dai estarmos em

unissono” E10

Neste contexto a equipa multidisciplinar valoriza a formacdo continua que

realiza:

“... uma equipa de cuidados paliativos tem de ter formacéo, ou pela préatica ou por

formacdo tedrica porque, sendo, qualquer coisa vai falhar nesta intervencéo” E10
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Paralelamente, é identificada a importancia de se encontrarem estratégias de

desenvolvimento pessoal:

“um fim-de-semana que fizemos |4 fora, que fizemos para trabalhar aspectos
intrinsecos da pessoa, de comunicar... e do proprio conhecimento, como é que vou

lidar com determinada situagdo” E3
As conferéncias familiares séo referidas como uma boa estratégia:

“as conferéncias familiares podem ser de facto um excelente instrumento para

lidar com a informacéo” E5
A sociedade deve ser formada para que ndo mantenha as situacdes de conspiragao:

‘nés temos o dever de formar a sociedade, ja nem digo profissionais, mas pelo

menos a sociedade” E3

CONSEQUENCIAS PARA A EQUIPA

Como consequéncia destas situacbes de promocao/destruicdo das conspiracdes do
siléncio, surge algum desconforto para a equipa, assim como alguma dificuldade na

abordagem:

‘a mim, pessoalmente, deixa-me numa situacdo em que sinto um certo

desconforto, quando tentam manipular a esse nivel” E7

‘para nés é péssimo... ndo somos super-homens, nem super-mulheres e néo

conseguimos no fundo ter uma relagdo pura ... verdadeira” E3

“Notamos uma grande dificuldade porque os familiares ndo estdo capazes de o
ouvir e podem nao permitir ao doente reconciliar-se ... exprimir desejos de futuro...

que sdo importantes...” E6

Héa situacBes em que a equipa, por dizer a verdade ao doente e por falar com ele

abertamente, sofre represdlias da familia, acabando por lidar com situac8es de revolta:

“chegou a filha, apanhou-me ali no corredor e eu posso-lhe dizer que so6 tive tempo
de dar um passo para tras, porque eu ia levar um estaladdo que... pronto... a

senhora estava muito, muito revoltada, extremamente agressiva “E8

“nds lidamos com muita revolta de exterior, n6s somos o fim do corredor... e vamos
levar com a revolta de todas as partes por onde eles j4 passaram e quando
chegam aqui eles muitas vezes gritam... falam mal da enfermeira xpto, do médico

xpto, do servico tal” E3
“nem tudo é bonito, nem tudo séo flores, outros ndo nos podem ver” E3

No entanto, a equipa encontra vantagens quando ndo existe conspiracdo, ou quando
esta é adaptativa, verificam que o cuidar fica facilitado e que podem cuidar num todo,

acabando por lidar com a gratidao:
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“e se n6s os pusermos a vontade desde inicio, as coisas acho que funcionam...”
E3

‘ndo temos que estar preocupadas com o que vamos dizer e parece que

conseguimos ajudar mais... ndo é ajudar...se toda a gente souber, tu consegues

ajudar num todo” E1

“ele disse que foi gratificante, foi que estava muito agradecido por tudo o que

fizemos pelo pai e que n6s éramos como se fdssemos uma almofada no pesadelo,

éramos uma almofada no pesadelo (...) o pesadelo ndo deixou de ser pesadelo,

mas foi-o com muito mais suavidade...” E10

“e ela ainda hoje me agradece a verdade...” E3

No esquema seguinte podemos observar, de forma resumida, as ideias centrais das

vivéncias da conspiracao do siléncio pela equipa multidisciplinar.

Esquema ilustrativo 4- Vivéncia da conspiracao do siléncio pela equipa

Vivéncia da
conspiracao do

siléncio pela equipa

. ESTRATEGIAS CONSEQUENCIAS
CONTEXTO CONDICOES . . ONSEQ
Médico a informar; CAUSAIS Controlar sintomas; Criar desconforto;
Accdo da equipa Acgdo da Avaliar a situacao; Mostrar dificuldade
intra-hospitalar; equipa Colocar doente e familia no na abordagem;
Necessidade de anterior; centro dos cuidados; Lidar com a revolta;
explicar evolucao Agir como Perceber desejo do doente; Sofrer  represélias
e doen.g,a; protectores; Chamar a razio, da familia;
Necessidade de N&o alimentar informando e dizendo a Cuidar facilitado:
tempo; a conspiracao; verdade;

Explicar vantagens e
desvantagens;
Agir em equipa;

Valorizar a formacao
continua e as estratégias
de desenvolvimento
pessoal;

Realizar conferéncias
familiares;

Formar sociedade;

Cuidar num todo;
Lidar com gratidao;

v
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9. DISCUSSAO E SINTESE DA INFORMAGCAO - A CONSPIRACAO DO SILENCIO
PERSPECTIVADA PELA EQUIPA

Importa neste ponto trazer a opinido de outros autores e confronta-la com a analise de
dados que efectuamos. E colocada ainda, sempre que oportuno, a nossa perspectiva sobre as
ideias transmitidas. A discussdo é conduzida seguindo os pontos da analise dos dados,
comecando pelos actores intervenientes e, seguidamente, apresentando a vivéncia dos varios
intervenientes sempre na perspectiva da equipa e suportada teoricamente por diferentes

autores.
9.1. OS ACTORES INTERVENIENTES

Podem ser observadas razdes de fundo, que explicam esta relacé@o triangular (familia-
profissional-doente). As razfes apontadas pelos familiares para a justificacdo deste fenbmeno
sdo as de que ndo devem ser aumentadas as preocupac¢fes do doente, nem a sua angustia,
tendo obrigagcdo de o proteger, considerando que ele j4 esta suficientemente afectado pela
doenca e que informa-lo néo trard nada de positivo (Barbero, 2006).

O doente, em cuidados paliativos, aspira frequentemente a relagdes simples, em que as
mentiras devem ser substituidas por discursos objectivos que, sem rodeios, os informem
daquilo que eles desejam saber (Cerqueira, 2005; Kelly & Minty, 2007).

A familia também precisa de cuidados, ndo devendo ser vista como auxilio da equipa.
Para que a familia cumpra o seu papel de dar suporte a situacdo vivenciada pelo doente,
precisa também ela de suporte para a satisfacdo das suas necessidades, quer fisicas, quer
emocionais (Inaba, Silva & Telles, 2004; Neto & Trindade, 2007).

Os doentes e familias vivem com muita frequéncia sob intenso stress, a equipa
multidisciplinar tem o dever de cuidar, identificar essas dindmicas e responder a essa
realidade (Pessini & Bertachini, 2005). De facto, hoje ndo se deve falar em médicos,
enfermeiros, farmacéuticos ou psicélogos a trabalharem isoladamente, mas sim de verdadeiras
equipas de salde, nas quais todos os profissionais trabalham em conjunto para alcangar um
objectivo comum que é, naturalmente, o bem-estar do doente, o alivio do seu sofrimento, a
promoc¢do da sua qualidade de vida, designadamente na fase terminal (Doyle et al, 2000;
Marques, 2000; Nunes, 2006).

Alguns autores fazem a distin¢cdo entre conspiracdo de siléncio adaptativa (em que o0s
doentes ndo conhecem a sua situagéo real, ndo perguntando e vivendo bem dessa forma) e
desadaptativa (em que os doentes desejam conhecer a sua situacao real, mas existe um pacto
implicito por parte dos familiares e ou profissionais que os impedem) (Barbero, 2006; Higuera,
2007).

9.2. A VIVENCIA PARA O DOENTE

Para o doente terminal, a informacdo pode supor uma ruptura total e definitiva com

quase tudo. Assim, é muito importante saber o que dizer e quando o dizer (Sanchez, 2007).
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CONTEXTO DO DOENTE

Em cuidados paliativos, inicialmente, os doentes tém alguma percepcédo da sua situacao,
conseguem ter uma vaga informacdo do servico, mas considera-se que ndo tém um
conhecimento adequado, constatando-se que, no geral, apresentam um reduzido
conhecimento da situacéo.

Os doentes chegam desinformados, a equipa que 0s seguia anteriormente ndo presta
grandes informacdes, julgando também que em cuidados paliativos os profissionais estdo mais
preparados para o fazer, delegando-lhes muitas vezes essa dificil tarefa.

Quando existe a possibilidade, dentro dos hospitais, de o doente ser transferido para a
unidade de cuidados paliativos, essa transferéncia é efectuada muitas vezes sem nenhuma
informacao sobre o que poderé&o l& encontrar, o que é que sera valorizado, quais 0s objectivos
da unidade. S6 com o tempo os doentes e familias que beneficiam de cuidados paliativos
recuperam uma esperanca realista, baseada na informacdo que vai sendo fornecida pelos
profissionais. A manutencdo da esperanga na cura ou huma recuperacao que permita o retorno
aos tratamentos com objectivo curativo, surge com frequéncia e denuncia um ndo ajustamento
da pessoa a realidade (Restrepo, 2005; Alvarenga, 2008).

A simbologia do instituto de oncologia acaba sempre por influenciar a percep¢éo das
pessoas. Reconhece-se que o0s hospitais gerais ndo sdo os ideais para o0s doentes
oncoldgicos, pois verifica-se que hd uma maior adequacdo quando estes sdo seguidos num
instituto de oncologia. Observando-se esta situacdo por um outro prisma, verifica-se que 0s
institutos de oncologia estédo inevitavelmente ligados a ideia de cancro, sendo que a atitude de
ndo informacgdo e de ocultacdo da doenca ao doente é ainda influenciada pela representacao
social do cancro na nossa sociedade (Moreira, 2001).

Chegados ao servico de cuidados paliativos, os doentes sdo tomados a cargo pelo
pessoal que os acolhe. Encontram um ambiente confortavel, o pessoal é atencioso e em
namero suficiente, o que assegura a todos a presenca, a disponibilidade e os cuidados de que
necessitam. Com o tempo vao procurando informar-se e solicitam informacdes aos
profissionais (Abiven, 2001).

Segundo a Carta dos Direitos e Deveres dos Doentes (2008), o doente tem direito a
receber informacdes detalhadas a respeito do seu estado e a participar nas decisfes
relacionadas com os seus cuidados. Caso o deseje, o doente pode nomear outra pessoa para
0 exercicio desse direito, no caso de vir a tornar-se incapaz.

No Cadigo Deontoldgico do Enfermeiro esta consignado o direito de informagéo no seu
artigo n° 84, que nos seus primeiros dois pontos é muito claro ao referir que o enfermeiro
assume o dever de “informar o individuo e a familia, no que respeita aos cuidados de
enfermagem” e ainda de “respeitar, defender e promover o direito da pessoa ao consentimento

informado” (Nunes, Amaral & Gongalves, 2005).
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Também no Cdadigo Deontolégico do Médico, no que se refere ao seu artigo 38°, esta
consignado o seu dever de esclarecimento, referindo-se que este “deve procurar esclarecer o
doente, a familia ou quem legalmente o represente, acerca dos métodos de diagndéstico ou de
terapéutica que pretende aplicar” (Ordem dos Médicos, 2008).

A informacdo é devida ao doente ndo s6 como um requisito ao respeito pela sua
autonomia, mas também como um beneficio. Varios estudos indicam claros beneficios quando
sdo transmitidas informacgdes claras aos doentes (Morrison, 2001; Joffe et al, 2003; Martins,
2004). Por vezes os profissionais recorrem ao chamado privilégio terapéutico para nédo
informar, o que ndo deveria acontecer, salvo nas situacdes com clara indicagédo para tal, como
é explicitado mais a frente.

A autonomia da pessoa decorre da doutrina da dignidade humana, que afirma a
dignidade da pessoa, recusando a sua instrumentalizacdo ou a sua utilizagdo como um simples
meio para atingir um fim (Martins, 2004a).

O consentimento informado implica assim “uma relacdo humana dialogante que visa
eliminar atitudes arbitrarias ou preponentes por parte dos profissionais e representa o
reconhecimento do doente como ser auténomo, livre, merecedor de respeito e participante
activo e total no seu processo terapéutico” (Marques, 2002, p. 42).

Segundo o artigo 157° do Codigo Penal, este s6 é valido quando o “paciente tiver sido
devidamente esclarecido sobre o diagndstico e a indole, alcance, envergadura e possiveis
consequéncias da intervencdo ou do tratamento”, salvo se isso implicar a “comunicacdo de
circunstancias que, a serem conhecidas pelo paciente, poriam em perigo a sua vida ou seriam
susceptiveis de lhe causar grave dano a saude, fisica ou psiquica” (Cédigo Penal, 2007). Estas
circunstancias sao decididas pelos profissionais de saude, dai dizer-se que estes detém o
privilégio terapéutico do dever de informar.

Neste contexto, o privilégio terapéutico deveria ficar reservado para situagfes restritas.
Como refere Martins (2004) nunca deveria ser usado como reflgio a uma possivel falta de
tempo, inabilidade comunicacional ou ao préprio incbmodo que se gera no profissional de
saude quando tem de comunicar um facto desagradavel.

A informacdo a prestar ao doente e & familia deve ser disponibilizada em funcdo dos
seus proprios interesses porque nunca nos devemos esquecer que é o doente que decide a
informacao a que deseja ter acesso (Brissos & Varela, 2008).

Os doentes mantém a esperanca, continuam a ter expectativas e esperam sempre algo
ou alguém. Como diz Gutiérrez (2007), s6 a verdade da suporte a esperanca.

Em muitas situagfes, os doentes sofrem uma influéncia da sua personalidade prévia,
verificando-se uma falta de preparacéo para aceitar as situacdes.

De facto, a morte € uma fase do ciclo vital que todos nds, mais cedo ou mais tarde,
teremos de enfrentar. Mas, estaremos nos preparados para isso? Nao! Na sociedade em que
vivemos tudo é feito para esconder a morte, para vivermos sem pensarmos nela. Podemo-nos

entdo interrogar: se é tdo natural morrer, porque ndo ha-de ser natural educar para a morte?
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Contrariando essas ideias, Morrie Schwartz d4-nos uma grande ligdo. No seu livro “Amar
e Viver’, que data de 2006, ele encara a morte naturalmente e adopta uma atitude
extraordinaria face a vida. Com o diagnéstico de uma doenca grave, debilitante e fatal —
Esclerose Lateral Amiotréfica, Morrie poderia ficar revoltado, poderia negar a prépria doenca,
poderia negar que ia morrer. Mas nao, Morrie escolhe ser optimista e lida com a proximidade
da morte no seu dia-a-dia.

A noticia de que se tem uma doenca terminal € algo muito temido por toda a
humanidade. Mesmo com os avancos da medicina, o diagndstico de certas doencas ainda é
considerado muitas vezes como uma sentenca de morte. A Morrie foi-lhe dada uma terrivel
noticia dessas, mas Morrie aceitou e viveu com a maxima intensidade cada fase da sua
doenca. Aos 75 anos de idade decidiu ocupar ao maximo o tempo que lhe restava, dedicando-
se a partilhar a sua visdo acerca da vida e da morte com o Mundo (Schwartz, 2006).

Morrie, na sua supremacia intelectual e cultural, encontrou no seu processo de morte
uma extrema seguranca espiritual cheia de ordem e paz. Muitos doentes ndo o conseguem
encontrar, cabendo aos profissionais de salde ajuda-los nessa delicada missdo de enfrentar os
medos do presente e encarar o futuro com esperanc¢a. Isso implica uma mudanca de
mentalidades e um trabalho continuo de ajuda e acompanhamento.

Em cuidados paliativos, o ideal seria que os doentes estivessem bem informados.

Sabe-se que uma comunicacéo eficaz influencia positivamente o estado dos doentes nos
seus diversos aspectos, como o estado emocional, o controlo sintomatico e o seu estado
funcional. Pode mesmo melhorar a implicacdo dos doentes na adesdo aos tratamentos e
reduzir o mal-estar psicoldgico, contribuindo para lhe fornecer expectativas realistas (Ministerio
de Sanidad y Consumo y el Departamento de Sanidad del Pais Vasco, 2008).

Contrariamente, a transmissao de mas noticias e a falta de informacgéo, podem propiciar
os siléncios. Moreira (2001) sugere que a auséncia de informacédo e o siléncio em redor do
doente € a confirmagdo das suas suspeitas, aumentando os seus receios face a um
diagndstico que pressente, mas que nao é transmitido verbalmente.

Neste contexto, Martins (2008) refere ainda que, a ocultacdo de informacdo ao doente

acentua a sua vulnerabilidade, reduz a sua autonomia e agrava o seu estado de saude.

CAUSAS PARA O DOENTE

Juntamente com o contexto, as condi¢cdes causais da parte dos doentes propiciam ou
destroem as situagbes de conspiracdo de siléncio. Na perspectiva da equipa, € possivel
encontrar aspectos centrados no doente capazes de motivar este fendémeno.

Os doentes tém necessidade de comunicar, precisam de expressar os seus medos e
preocupacdes. A conspiracdo do siléncio aparece no pdlo oposto desta necessidade, surgindo
como uma verdadeira barreira a comunicacéo, o que pode provocar no doente sentimentos de
solidao, isolamento e falta de compreensdo. Assim, a necessidade de comunicagdo surge

como uma causa que pode levar o doente a tentar destruir esta barreira (Gutiérrez, 2007).
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Eles préprios tém necessidade de se convencer do que estdo a viver. Esta
necessidade vai de encontro a ideia da conspiracao adaptativa em que as pessoas ndo sabem
das situacBes porque nao querem saber, mas chega o momento em que acabam por ser
confrontadas com a realidade, preferindo, ainda assim, ficar na fronteira da incerteza. Verifica-
se deste modo que o doente até conhece a sua situacao, mas prefere ndo falar disso (Higuera,
2007). A negacdo pode ter uma funcdo saudavel, permitindo a preparacdo para uma
mensagem dificil (Smith, 2001).

Com frequéncia, os doentes tém situacBes pendentes que precisam de resolver,
necessitando de programar o seu futuro. Pereira & Dias (2007) referem mesmo que informar
correctamente o doente do que Ihe esta a acontecer permite que este se organize, trabalhando
e resolvendo conflitos anteriores ou mesmo expressando sentimentos que facilitam o processo
posterior de luto para os que ficam.

Por vezes, eles desejam que as familias também saibam das situacdes e, por isso,
propiciam a comunicac¢ao entre os varios elementos do agregado familiar e da prépria equipa.

No entanto, mantém muitas vezes as situacdes de conspiracdo de siléncio, porque
querem proteger os seus familiares ou porque eles préprios receiam o confronto com a
verdade, podendo promover a negacao.

Muitas vezes, as informac¢des comunicadas causam momentos de perturbacéo quer ao
doente, quer ao profissional, gerando medos, ansiedades, sentimentos de inutilidade,
desconforto e desorientacdo, conduzindo a mecanismos de fuga dos profissionais e dos
préprios doentes (Pereira, 2008; Kennedy & Williams, 2008).

Esta experiéncia, que pode ser vista como uma negacdo, € um mecanismo de defesa
implicito ou explicito que se fundamenta na diminuigdo da consciéncia da realidade, neste caso
da doenca e do seu progndstico, podendo assim evitar-se parte do sofrimento induzido por este
problema. Esta negacéo pode ter um efeito benéfico ao amortizar o impacto das mas noticias
(Chandra & Denial, 2007).

Neste contexto alguns autores (Barbero, 2006; Higuera, 2007; Lugo & Coca, 2008) falam

em dois tipos de conspiracdo: adaptativa e ndo adaptativa.

ADAPTATIVA NAO ADAPTATIVA

7

A conspiracdo ndo adaptativa € definida como o acordo para ocultar total ou

parcialmente a informacgé&o sobre o estado real do doente, sem ter em conta os seus desejos.
J& a conspiracdo adaptativa refere-se a este mesmo processo de ocultacdo, mas que é
feito tendo em conta o desejo do doente, que expressa o desejo de ndo querer saber, ou de

nao querer falar do seu estado de saude.
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ESTRATEGIAS DO DOENTE

No sentido de manterem a conspiracdo, os doentes ndo abordam as situacdes,
preferindo nao falar delas. Neste sentido, Aimeida & Almeida (2007) referem que, no sentido de
perpetuar a conspiragdo, os doentes ndo fazem perguntas nem demonstram interesse em
obter informacao, resignam-se perante informacdes vagas, tém tendéncia para o isolamento e
evitam falar do seu problema a familiares e técnicos, tém dificuldade em exprimir emocoes e
demonstram estar mais preocupados com 0s outros do que consigo proprios.

Eles préprios conspiram relativamente a novos sintomas e relativamente a prépria
doenca. Ndo admitem o aparecimento de novos sintomas e justificam-no sempre como algo
passageiro. Relativamente a doenca, assumem a mesma atitude, ndo admitindo a sua
progressao.

Como estratégia, muitas vezes utilizada no sentido de destruir a conspiragéo (porque por
vezes eles também sentem essa necessidade), tentam validar a informacgéo que lhes é dada
conjuntamente com os diferentes profissionais.

Neste seguimento, comunicar a verdade ao doente é, acima de tudo, um compromisso
de ajuda mais do que uma mera informacédo do diagndstico ou prognéstico, devendo empregar-
se uma linguagem acessivel e compativel, de maneira gradual e flexivel, sem usar a mentira
piedosa e calibrando o que o doente quer receber e em que momento o quer ouvir (Moreira,
2001).

CONSEQUENCIAS PARA O DOENTE

Manter uma conspiracdo ndo adaptativa tem custos emocionais elevados para os
envolvidos e é dificil de sustentar. O doente sentir-se-4 progressivamente mais isolado e
impedido de falar abertamente sobre aquilo que para ele é fundamental (Leal, 2003).

Ele fica impedido de se despedir dos que o rodeiam, o que cria angustia e
isolamento. Manter o doente no siléncio é obriga-lo a viver sozinho no isolamento. Abiven
(2001) acrescenta ainda que as informacdes percebidas pelo doente e passadas pela
comunicacao ndo verbal podem desencadear no doente uma angustia muito forte.

Manter a conspiragdo pode promover o prolongamento dos estados de agonia.
Acontece que, por vezes, o doente ja moribundo acaba por ser abandonado, fica entregue a
sua triste condicdo de morto iminente, acabando muito frequentemente, por ficar a saborear os
Ultimos momentos da sua maior riqueza, a vida, do modo mais amargo, numa isolada e
pungente soliddo (Rebelo, 2007).

Neste seguimento, Martins (2008) demonstrou que os doentes mais satisfeitos com a
informacdo apresentam menor ocorréncia e intensidade de sintomas, especialmente os do foro
psicolégico, entre outros ganhos em saude.

Embora provoque sempre um sofrimento inicial, destruir a conspiracdo traz
consequéncias positivas quer para o doente, quer para a familia, porque todos ficam em

sintonia; afecta também a esperanga, transformando-a numa esperanca realista, podendo o
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doente ter uma morte tranquila porque os que o rodeiam lhe ddo espaco e a permissao para
morrer. E nas situacdes de crise que a pessoa mais reflecte e se questiona sobre o significado
da vida, que sente mais necessidade de compreender, de ser compreendida e de ter
esperanca (Lourenco, 2004).

De facto, ndo se pode combater a falta de esperanca com falsas esperancas porque as
promessas que ndo sao auténticas debilitam a credibilidade de qualquer relacdo. Por isso é
necessario reforcar as esperangas reais, como ndo ter dor e estar sempre acompanhado
(Higuera, 2007).

Os doentes que fingem que nada sabem impedem, assim, que se solucionem casos por
resolver, impedindo despedidas e uma morte em paz (Leal, 2003; Matzo & Sherman, 2006).

E preciso deixar o doente evoluir progressivamente para a informacéo de que precisa, a
verdade dele, respondendo honestamente as perguntas que ele coloca, no momento que ele
escolheu para as colocar. E agindo desta forma que atendemos melhor as suas necessidades,
que respeitamos melhor a sua personalidade em toda a sua complexidade.

Fornecer demasiadamente cedo uma informacgédo que ndo é pedida poderd ser nefasto,
recusa-la no momento em que € solicitada pode, pelo contrério, ser gerador de uma grande
angustia. Se tivermos em consideracdo a transformacdo importante que ocorre no doente
aguando da aquisicdo de uma informacédo sobre o seu estado real, entdo somos conduzidos a

pensar para ele uma estratégia prépria, a que sustentam os cuidados paliativos (Abiven, 2001).

9.3. A VIVENCIA PARA A FAMILIA

A familia surge como o principal elemento responsével pela conspiracdo do siléncio. Na
tentativa de proteger o doente, ela tenta impedir os profissionais de falarem, o que causa
angustia a todos os envolvidos, dificultando, em Ultima instancia, o processo de luto. Neste
ponto é descrito o contexto em que a familia surge na promocgao da conspiracéo, identificadas

as causas e as estratégicas e enumeradas as consequéncias, daquilo que é possivel

apreender pela equipa multidisciplinar.

CONTEXTO DA FAMILIA

A conspiracdo do siléncio surge quase sempre como uma decisdo da familia,
construindo-se num contexto em que os familiares receiam que os profissionais
bombardeiem o doente com informacédo. Gutiérrez (2007) refere que a familia conhece bem
o doente e que sente necessidade de o proteger, considerando que ele ja esta suficientemente
abalado com a doencga, temendo por isso que mais informacgdes Ihe tragam mais sofrimento do
que beneficios.

A familia conhece bem o doente e o seu contexto sociocultural. Em algumas ocasides
verifica-se uma grande proteccdo por parte dos familiares. Eles argumentam que s&o as
pessoas que melhor conhecem o doente e, por isso, negam-se a que este seja informado
(Prado & Rodriguez, 2003)
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Por ser tdo préxima, a familia tem dificuldade em adaptar-se as alteracdes que véo
ocorrendo, faltando-lhes preparacéo para lidarem com a situacdo. Por vezes também surgem
dificuldades em lidar com a equipa multidisciplinar (Macdonal, 2007).

Ainda na opinido de Gutiérrez (2007) é compreensivel a incapacidade das familias para
oferecerem uma resposta adequada as necessidades do doente, o que se pode traduzir na
manifesta dificuldade em manter uma comunicacdo adequada entre todos, comprometendo,
assim, a qualidade dos cuidados.

A familia do doente paliativo vive periodos de grande ansiedade, na medida em que tem
grande dificuldade em aceitar a degradacao do doente, o peso das actividades diarias, bem
como a dificuldade em compreender as necessidades e os desejos do doente. A familia
necessita de ser ouvida e informada, de forma a adaptar-se o melhor possivel a este tipo de
situacao (Cerqueira, 2005).

CAUSAS PARA FAMILIA

As causas encontradas, na perspectiva da equipa, para esta atitude por parte da familia
é a de que esta quer proteger o doente, ao mesmo tempo que quer também proteger os
restantes elementos da familia. De facto, a posicdo de Gutiérrez (2007) também se
assemelha a esta ideia, considerando que uma das razdes para a conspiracdo promovida pela
familia € a de que a familia sente necessidade de se auto-proteger e de proteger o doente.

A atitude de paternalismo por parte da familia resulta da sua necessidade de
superprotecgéo relativamente ao doente, considerando que ele ndo € capaz de suportar um
conhecimento tdo avassalador (Moreira, 2001; Matzo & Sherman, 2006).

ESTRATEGIAS DA FAMILIA

Normalmente, a conspiracdo do siléncio surge como uma decisédo da familia, apoiada
directa ou indirectamente pelos profissionais e que vai contra o direito de autonomia do doente
(Barbero, 2006). De facto, a familia tenta sempre envolver a equipa nesta situacdo, no
sentido de evitar que esta transmita informagdes ao doente.

Os familiares pressionam os profissionais para que sejam cumplices na conspiracao de
siléncio, tendo a equipa obrigacdo moral de ndo entrar no jogo da ndo informacdo que a familia
constréi, em algumas ocasifes com muita insisténcia, incluindo com ameagas (Sanchez, 2007).

Neste sentido, Martins (2008) confirma que, embora existam bloqueios individuais a
transmissao de informacao, por parte da familia, existe muitas vezes um bloqueio formal.

Verifica-se na pratica que sao as familias que proibem os profissionais de falar, ndo
querendo que eles informem o doente, verificando-se uma atitude de censura. No entanto, a
familia ndo pode proibir o médico de discutir o diagnéstico e o prognéstico como o doente.
Devido a ética da confidencialidade s6 se pode dizer a familia com o consentimento implicito
ou explicito do doente e ndo o contrario (Twycross, 2003).

A propria familia evita falar a frente do doente. Na opinido de Almeida & Almeida

(2007), a familia evita falar ou até nomear a doenca e as consequéncias da sua progressao.
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Neste sentido, utiliza mentiras e atitudes fingidas, das quais sobressai o falso optimismo. Os
proprios familiares tentam ocultar do doente as consequéncias da evolucdo da doenga, mesmo
até aos momentos finais, mantendo o doente a margem da participacdo em decisbes
familiares, deixando de respeitar a sua autonomia e responsabilidade pela sua vida.

Em situacdes de consulta, ou mesmo no internamento, a familia antecipa-se no sentido

de abordar o profissional em primeiro lugar e sempre sem a presenca do doente.

CONSEQUENCIAS PARA A FAMILIA

Nestas situacdes é possivel perceber-se o tipo de relacionamentos que existem entre
os varios elementos da familia. Normalmente a atitude da familia desfavorece o processo de
comunicacéo e dificulta a vivéncia do luto.

Sao referidos os motivos pelos quais os periodos de negagéo e ocultagcéo, tanto por parte
do doente como da familia, sdo normais durante uma doenca terminal, mas o recurso
excessivo a estes processos pode aumentar a dificuldade da familia e amigos em conviver e

restabelecer as suas vidas, apds a morte do doente (Twycross, 2003).

9.4. AVIVENCIA PELA EQUIPA

A equipa deve tentar demonstrar aos familiares a tens@o que a conspiragao do siléncio
pode provocar na relagdo familiar, chamando-lhes a atencédo para o facto de que, entre o

diagnéstico e a morte, irdo ocorrer situa¢des de completo fingimento (Leal, 2003).

CONTEXTO DA EQUIPA

O médico deve seguir o conceito de ndo impor a verdade ao doente se este ndo a quiser
saber, mas ndo deve mentir ao doente se este Ihe perguntar. De facto, na perspectiva da
equipa, é ao médico que cabe essa responsabilidade de informar o doente, o que néo
significa que depois 0s restantes elementos, pela proximidade que estabelecem com o doente
e a familia, ndo possam esclarecer ou dar apoio.

Encontramos referéncias de que o grande problema do médico é que nao esta preparado
para falar de morte, mas sim de cura, havendo normalmente uma conotagdo de fracasso
associada a essa ideia, 0 que pode provocar angustia e induz a uma atitude de fuga fisica e
emocional, impedindo uma boa comunicagéo (Prado & Rodriguez, 2003; Ledn et al, 2002).

Ainda assim, parece-nos que esta atitude tende a mudar porque quem faz formacéo
avancada em cuidados paliativos tem a oportunidade de abordar estas questfes. Julgamos, no
entanto, que esta formacao deveria ser destinada a todos os médicos e iniciar-se logo na
formagéo base.

De facto, a atitude da equipa deve ser a de informar e ndo de ocultar, devendo ter
presente que o doente tem direito a saber portanto, quando estdo seguros das informacdes
que dispbem, devem passa-las para o doente, se esse for o seu desejo (Sanchez, 2007).

A equipa intra-hospitalar pode ter uma accdo importante nas informagfes a prestar ao
doente e familia. Esta entidade surge como uma mais-valia em algumas instituigfes.

Normalmente ligada a um servico de cuidados paliativos, é constituida por médicos,
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enfermeiros, assistente social, e pode contar com apoio de outros profissionais como psicélogo
ou assistente espiritual. S&o estes os profissionais dos cuidados paliativos que estabelecem o
primeiro contacto com o doente que ainda esta internado noutro servico, sdo eles que dao as
primeiras informacdes relativamente aos objectivos deste tipo de cuidados. Em determinados
hospitais que ndo tém servico de cuidados paliativos, funcionam como uma equipa de
consultoria, em que dao apoio aos doentes mesmo pertencendo a outros servicos,
esclarecendo também colegas, dando sugestdes e definindo intervengdes.

A Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, antes designada de Associacdo
Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP, 2006) refere que esta largamente documentado que
estas equipas promovem uma melhoria do controlo sintomatico, reduzem os tempos de
medicacdo e promovem uma adequacdo das terapéuticas e exames as necessidades do
doente, gerando uma elevada eficiéncia na reducdo das despesas hospitalares.

A equipa deve explicar a evolugcdo da doenca, necessitando de tempo para
comunicar e poder apoiar. Restrepo (2005) refere que devem ser dadas as verdades toleraveis
ao doente, manifestadas pela humanizagdo do cuidar, tomando-se o tempo necessario para

cada doente, hum processo continuo, salvaguardando sempre o desejo do doente.

CAUSAS DA EQUIPA

Na perspectiva da equipa, as situa¢gdes de conspiracéo de siléncio sdo propiciadas pela
equipa anterior. A equipa que segue o doente muitas vezes néo o informa, e o doente chega
aos cuidados paliativos sem ter conhecimento da sua situacdo, o que acaba por motivar
situacdes de conspiracdo de siléncio.

A prépria equipa multidisciplinar que cuida do doente acaba, em determinadas situacdes,
por agir como protectora e por ndo informar o doente. No entanto, Sanchez (2007) refere que
a relacdo entre a equipa e o doente deve ser baseada na verdade e na confianca, ndo se
podendo responder com mentiras a perguntas abertas. Refere ainda que podera haver
verdades parciais sempre que se chegue a um acordo relativamente a forma de informar.

No entanto, se ndo informa em determinado momento porque esta a proteger o doente, a
equipa acaba por fazé-lo mais tarde. Em cuidados paliativos a equipa multidisciplinar ndo
encontra motivos para alimentar a conspiracéo do siléncio.

Ao nivel da enfermagem, verifica-se inclusivamente o dever do respeito pelo doente
terminal, segundo o artigo 87° do Cddigo Deontoldgico, o que implica que os enfermeiros
devam respeitar as escolhas dos seus doentes, ndo existindo justificacdo ética para manter a

conspiracdo (Nunes, Amaral & Goncalves, 2005).

ESTRATEGIAS DA EQUIPA

A equipa deve oferecer-se para ajudar a familia a quebrar este muro e a dar a permissao
ao doente para falar sobre a sua evolugéo, as suas vontades e expectativas.
E fundamental fomentar a esperanca realista e manter apoio incondicional, assegurando

um 6ptimo controlo de sintomas (Leal, 2003).
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De facto, séo varias as estratégias que a equipa utiliza no sentido de poder proporcionar
uma ajuda efectiva ao doente e familia.

Neste sentido, depois de garantido o controlo sintomatico, comeca por avaliar a
situacao, tentando saber o que o doente sabe e o0 que a propria familia sabe, tentando
também perceber o que eles necessitam e desejam saber, colocando-os sempre no centro
dos cuidados. Uma das maneiras de lidar com a conspiragdo do siléncio é precisamente
perguntar ao doente qual a informagdo que quer saber e quem é que deve tomar as decisdes
(Matzo & Sherman, 2006).

Aplica-se o principio da verdade e tranquiliza-se a familia, dizendo que nada é dito ao
doente que ele ndo queira saber (Leal, 2003). A verdade ndo tem que ser comunicada ao
doente a qualquer custo, mas também ndo tem que ser ocultada. Comunicar a verdade ao
doente € mais um compromisso de ajuda do que uma mera informagéo sobre o diagnéstico da
doencga. Aqui é particularmente importante saber transmitir adequadamente a verdade ao
doente. Esta deve ser comunicada pelo médico responsavel, com uma linguagem acessivel e
compreensivel, de maneira gradual, tendo em conta a pessoa que recebe a informacéo,
adequando-a ao que realmente quer saber, fazendo-o no momento certo (Férez, 1998).

A equipa da oportunidade ao doente de questionar, mas tenta chama-lo a razao,
informando e dizendo a verdade. E importante que a equipa conte a verdade e que esta
revelacdo seja acompanhada de uma mensagem de esperanca e de uma comunicacdo nao
verbal que ajude a desenvolver uma relacdo harmoniosa (Moreira, 2001; Kelly & Minty, 2007).

A equipa explica vantagens e desvantagens em manter uma conspiracéo,
conservando sempre uma relacdo empética.

A actuacdo é sempre feita em equipa porque, tal como é referido por SFAP (2000),
prestar cuidados paliativos € escolher ser de uma equipa, estar convencido que a acg¢éo
individual ndo é eficaz sendo através da ac¢ao colectiva.

No decorrer deste estudo foi-nos possivel conhecer uma realidade diferente da do IPO
do Porto e mesmo da realidade Portuguesa. Deslocamo-nos a Madrid e permanecemos dois
dias no Complejo San Camilo, onde pudemos conhecer a Unidade de Cuidados Paliativos.
VerificAmos que também valorizam muito o trabalho em equipa, fazendo diariamente uma
reunido multidisciplinar, onde séo discutidos os problemas dos doentes e familias. Para a
equipa a comunicacgédo efectiva e responsavel assume primordial importancia, a par do controlo
sintomético e o apoio psicolégico, a qual faz continuamente formacé&o na area.

No nosso estudo, a equipa que presta cuidados também reconhece a importancia que a
sua formacdo continua tem para a prética diaria.

De facto, os profissionais em cuidados paliativos ndo podem contentar-se em ficar
apenas com aquilo que aprenderam. Devem regularmente actualizar as suas praticas e 0s
seus conhecimentos, tanto mais porque os cuidados paliativos sdo uma disciplina
relativamente recente e em constante evolugédo (SFAP, 2000).

A participacdo em jornadas, conferéncias e congressos representa um outro polo néo

negligenciavel da formacdo continua, que permite ouvir o que se vive noutros lugares,
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encontrar outros profissionais e distanciar-se um pouco da sua pratica quotidiana (SFAP,
2000).

As conferéncias familiares permitem ao doente, a familia e a equipa elaborar e
hierarquizar problemas, discutir solu¢cdes e tomar decisbes em conjunto (Barbosa & Neto,
2006).

A visita ao Centro de San Camilo, em Madrid, permitiu-nos fazer um paralelismo entre as
conferéncias familiares e o centro de escuta de que dispGem. Através dessa estratégia, no
centro, podem ser ajudadas as pessoas que passam por situacdes de intenso sofrimento e que
necessitam de acompanhamento emocional e orientagdo psicolégica, nelas se incluindo
doentes terminais, familias, ou pessoas em processos de luto, acabando por ir de encontro aos
objectivos também das conferéncias familiares realizadas em Cuidados Paliativos.

Formar a sociedade para esta area também € uma estratégia que € identificada pela
equipa, que reconhece que se a sociedade for formada para a area dos cuidados paliativos, os
temas a eles associados deixam de ser considerados tabus, o que vai impedir que se

constituam situagfes de conspiragéo de siléncio.

CONSEQUENCIAS PARA A EQUIPA

A vivéncia da conspiracdo de siléncio pela equipa também traz consequéncias tanto
positivas como negativas para a prépria equipa.

Os profissionais reconhecem que as situa¢des de conspiracdo de siléncio séo situacdes
que criam desconforto na equipa e dificultam a abordagem ao doente e a familia. Na
vivéncia destas situacdes, eles lidam muitas vezes com a revolta dos familiares, chegando a
sofrer represalias.

Por seu turno, quando ndo existe conspiracdo e se faz uma comunicagdo aberta, a
equipa reconhece que o cuidar fica facilitado, conseguindo cuidar num todo, e acabam por
lidar com a gratiddo. O reconhecimento das familias € um reconforto poderoso, o sentimento
de fazer uma obra util, de ser pioneiro, € uma gratificacao evidente que refor¢ca a motivagdo
inicial (SFAP, 2000).

9.5. A VIVENCIA DA CONSPIRACAO DO SILENCIO — MODELO TEORICO FINAL

Para Strauss & Corbin (2002), descobrir a categoria central, ao redor da qual todas as
outras categorias se integram, significa sintetizar toda a histéria construida com base nos
dados obtidos, explicando as diferengas e as semelhangas do fendmeno estudado.

A conspiracdo do siléncio surge como um constructo que envolve trés intervenientes em
cuidados paliativos. Doente, familia e equipa multidisciplinar podem proporcionar do seu
desenvolvimento e todos eles o vivenciam, ainda que de formas distintas e com diferentes
consequéncias. O doente é o actor principal deste processo, afinal é dele que se fala quando
se alude a ocultacdo ou ndo de informacdo. Ele pode contribuir para esse processo, assim
como todos o0s outros intervenientes. Estudada a conspiragdo neste contexto especifico
percebemos que, havendo ocultagdo de informacdo, esse processo pode ser mantido ou

destruido.
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O esquema ilustrativo 5, a seguir apresentado, pretende encerrar a caracterizacdo da
categoria central, definindo-se como o modelo tedrico final da vivéncia da conspiracdo do
siléncio em cuidados paliativos, na perspectiva da equipa multidisciplinar.

Quando a conspiracdo é mantida, sendo um processo adaptativo, nao trara
desvantagens. Neste caso importa que os profissionais saibam avaliar a situacdo para
perceber de que tipo de conspiracéo se trata.

Porém se conspiragdo é mantida através de um processo ndo adaptativo, ela acarreta
consequéncias negativas para os envolvidos. Neste caso € importante que se encontrem
estratégias para destruir essa conspiragdo. Ao longo do trabalho foram identificadas estratégias
que séo utilizadas quer pelo doente, quer pela equipa, no sentido a destruirem. Na perspectiva
da equipa, a familia apenas apresenta estratégias que propiciam a conspiracéo do siléncio.

De forma a destruir a conspiracdo, o doente tenta validar a informacdo de que dispde
junto dos profissionais; ja a equipa avalia sempre a situacao, tentando perceber os desejos do
doente, chama a razdo, informa e diz a verdade, actua em equipa e, quando necessario,
realiza conferéncias familiares. Quando a conspiracdo € destruida, isso traz consequéncias
positivas e negativas para os envolvidos, percebendo-se que as positivas superam as
negativas, sendo, portanto, fundamental que este processo seja sempre destruido, quando se
verifica que este é ndo adaptativo.

Realgcamos que, quando se consegue destruir a conspiracdo do siléncio, o cuidar fica
facilitado, podendo-se cuidar de forma holistica. Manifestam-se sentimentos de gratiddo para
com a equipa, ficando todos em sintonia. Também o doente pode ter uma morte tranquila
porque deixou tudo planeado, péde-se despedir e porque os que o rodeiam lhe ddo a
permissdo para partir. No seio da familia, conseguem-se perceber melhor os tipos de
relacionamento, e ela propria pode ser ajudada, mesmo ja no processo de luto.

Da andlise que efectuamos e do refinamento analitico que nos foi possivel fazer dos
conceitos, trazendo as perspectivas de outros autores, que acrescentaram alguma informacgéo,
mas que de uma forma geral foram congruentes com os dados recolhidos, acreditamos puder
deixar algumas indicacbes estratégicas com aplicabilidade pratica, que identificamos no ponto
seguinte.

Sem termos a pretensao de, neste momento, chegarmos a postulados, visto ndo termos
definido claramente uma teoria, devido as limitages que nos surgiram e que posteriormente
também definimos, deixamos apenas um simples modelo teérico final, que pensamos que
resume e caracteriza o fenomeno da conspiracdo do siléncio que explordmos neste nosso
estudo. Assim, com base neste modelo tedrico e tendo em conta a andlise efectuada,
consideramos ter pistas que nos indicam que:

e A conspiracdo pode ser vista como um processo adaptativo de lidar com a
desinformacéo, quando esse é o desejo do doente;
e Os doentes transitam dos cuidados ditos curativos para os paliativos

desinformados relativamente a sua situacgao clinica;
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e A conspiracdo do siléncio cria anglstia e sofrimento no doente, dificulta a
vivéncia do luto nas familias e complica a abordagem da equipa;

e Satisfazer o desejo do doente, em termos de necessidade de informacéo,
promove o cuidado holistico em cuidados paliativos;

e O nivel de informagdo que o doente dispde da sua situacéo clinica influencia o
seu bem-estar psicoldgico;

e A informacdo ao doente influencia positivamente a sua tranquilidade na fase
final da sua vida;

¢ As familias informadas colaboram melhor no apoio ao doente, sendo que no
polo oposto as familias que mantém uma conspiracdo do siléncio desadaptativa tém
maiores dificuldades nos seus relacionamentos;

e A equipa multidisciplinar ndo encontra motivos para manter as conspiracdes
ndo adaptativas, reconhecendo: a importancia do controlo sintomatico; a importancia de
perceber os desejos do doente e familia; e reconhecendo ainda a importancia de puder
ter tempo disponivel e formacdo adequada para a promo¢do de um cuidado
humanizado.

Esquema ilustrativo 5- Descri¢c&o do fendmeno central

Conspiracéo do siléncio em cuidados paliativos:
constructo que envolve 3 intervenientes e que se
relaciona com a ocultacao de informacao

Familia
- Mantida Destruida
Doente Equipa | |
Consequéncias Positivas:
Adaptativa - cuidar facilitado;
{ - cuidar holistico;
~ . - sentimentos de gratid&o;
i » N&o Adaptativa: e ag ina
. -Si i uipa;
ESIRATEGIAS - cria desconforto; q P
. . - morte tranquila;
- cria angustia e - .
isolamento: - percepgéao dos relacionamentos
- na familia;
- dificulta a
abordagem;
- impede Consequéncias Negativas:
despedidas; - sentimentos de revolta;
- prolonga a - promove represalias;
agonia;
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PARTE IV — CONSIDERACOES FINAIS

Ao tentarmos compreender o fendmeno da conspiragdo do siléncio em cuidados
paliativos fomos conhecer as perspectivas dos profissionais. Neste processo surgiram
limitacdes que influenciaram o avan¢o do nosso trabalho e que acabaram por determinar o
rumo do estudo. Contudo, o trabalho realizado permitiu-nos, além de um crescimento pessoal,
em termos do processo de investigagdo, encontrar um conjunto de &reas passiveis de
fomentarem excelentes estudos na area dos cuidados paliativos.

Nesta Ultima parte dedicamos um ponto aquelas que foram as principais limitagdes no
decorrer do estudo e aquelas que podem ser as implica¢des futuras desta nossa investigacgao,
guer como sugestdo para a elaboracdo de novos estudos, quer a nivel de mudancas na
formacdo avancada em cuidados paliativos ou mesmo na prestacéo de cuidados.

Reservamos depois um ponto para a exposicdo das conclusdes a que chegamos no

nosso estudo.
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10. LIMITAGCOES DO ESTUDO E IMPLICAGOES FUTURAS

Julgamos que uma das limitacdes do nosso estudo se relacionou com o facto de
tentarmos compreender como os profissionais percebem o fendmeno da conspiracdo do
siléncio, quando eles proprios sdo elementos intervenientes desse mesmo constructo. Assim,
os dados que apresentamos dizem respeito a forma como a equipa multidisciplinar percepciona
a conspiracdo do siléncio. Seria interessante perceber também como é que os doentes e
mesmo as familias percebem esse fendémeno.

Estimamos que outra limitacdo se relacionou com o tempo disponivel, sempre curto
nestes projectos. O envolvimento pessoal neste estudo foi elevado e o facto de continuarmos a
trabalhar e a desenvolver outros projectos pessoais em paralelo constituiu-se como uma
consideravel limitagdo. Em certos momentos, sentimos que este trabalho necessitaria de uma
dedicacdo quase exclusiva, o que acabou por ser ultrapassado quer pela colaboracdo do
orientador, quer pela disponibilidade da equipa multidisciplinar em colaborar connosco.

Em contexto préatico, pudemos fazer observacdo participante, entrevistas com o0s
diversos grupos profissionais e actividades de Focus Group. Ainda assim, julgamos que, tendo
em conta a metodologia que decidimos usar, podiamos ter explorado um pouco mais e ter ido
mais além na investigacdo. No entanto, fomos ainda condicionados pelo limite de paginas para
este trabalho. Embora ndo tenhamos conseguido cumprir exactamente o estipulado,
acreditamos que se tivéssemos um limite superior poderiamos ter apresentado mais alguns
dados resultantes quer do Focus Group, que se revelou uma interessantissima estratégia de
troca de informacdo com a equipa, quer das notas de campo que foram elaboradas. Acabamos
por destacar a informacé@o constante das entrevistas por considerarmos que estavam muito
ricas em termos da tematica que pretendiamos conhecer.

Estamos crentes que o fenébmeno da conspiracdo do siléncio, embora presente no
contexto dos cuidados paliativos, estard com certeza muito presente também nos servigos de
Medicina, ou noutros dos nossos hospitais que ndo dispdem de equipas organizadas com
formacdo avancada em cuidados paliativos. Seria proficuo realizar um estudo que pudesse
fazer a comparacdo dessas realidades.

O facto de optarmos por um estudo qualitativo ndo permite a generalizacdo dos nossos
resultados. Permitiu-nos, sim, caracterizar a conspiracdo do siléncio na perspectiva da equipa
multidisciplinar do Servico de Cuidados Paliativos do IPO do Porto e perceber também as
perspectivas de diferentes autores. Importaria agora elaborar um instrumento que pudesse
avaliar o nivel de conspira¢&o nas vérias unidades de cuidados paliativos e relaciona-lo com a
qualidade dos cuidados prestados, verificando a relacéo existente.

Ainda assim, consideramos que a metodologia da Grounded Theory €, sem divida, um
processo complexo de analise de dados, podendo ser perspectivada como um referencial
metodologico que fornece caminhos e orienta o investigador no sentido de conseguir a
compreensdo global e profunda de fendmenos no seu contexto natural. Estamos cientes que

ndo esgotamos a reflexdo e a investigacao sobre a conspiragdo do siléncio. Distantes de tal
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propésito e finitude, admitimos claramente que, outras linhas de orientacdo podem percorrer
os dados obtidos da investigagéo.

Fundamentando-nos nas conclusdes aqui apresentadas e nas questfes abordadas ao
longo do trabalho, parece-nos pertinente apresentar algumas sugestdes para estudos
posteriores.

Assim, sugerimos alguns temas para futuras investigacdes, como:

e Caracterizagdes da conspiracao do siléncio em contexto de Cuidados de Salde
Diferenciados que ndo dispem de equipas de Cuidados Paliativos;

e Estudo da relacdo entre o bem-estar psicolégico dos doentes e o nivel de
informacao de que dispdem relativamente a sua situacao clinica;

e Estudo da relacdo entre a informacdo fornecida ao doente e a ocorréncia de
sintomatologia depressiva ou dolorosa;

e Estudo da relacdo das estratégias de lidar com a conspiracdo do siléncio com o
tempo de servigco e com a formacgéo avangada dos profissionais de saude;

¢ Investigagcado dos “tempos” dedicados a intervengdes de caracter psicolégico, de
modo a comprovar a necessidade de aumento do ndmero de profissionais em
servigos com doentes com necessidades de cuidados paliativos;

e Estudo dos ganhos em salde sensiveis a actuagdo da equipa multidisciplinar
numa perspectiva de cuidados paliativos;

Acreditamos pois, que 0 mérito incontestavel destes profissionais impde que o
conhecimento cientifico nesta area avance para que a intervencdo e o0 apoio ao doente e a
familia possa constituir uma realidade nas nossas instituicdes hospitalares, quebrando siléncios
e ocultagdes que ndo contribuem para a qualidade do cuidar em cuidados paliativos.

Realcadas as implicagbes no campo da investigagédo, salientamos ainda a importancia
de enfatizar algumas implicagcdes que o0 nosso trabalho podera ter no campo do ensino e no
campo dos cuidados.

No campo do ensino, consideramos que a conspiracdo do siléncio deveria ser uma
problemética da &rea da comunicacdo a ser tratada nos cursos de Medicina, Enfermagem,
Psicologia e Servico Social, para que os profissionais ndo se deparem com dificuldades de
abordagem quando confrontados com estas situagdes. A nivel da formacdo avancada em
Cuidados Paliativos, julgamos que:

e A conspiracdo do siléncio deveria ser sujeita a uma caracterizagdo mais
detalhada e deveriam ser sugeridas e treinadas estratégias para a sua
resolucao;

e O treino de competéncias comunicacionais para optimizar o desempenho dos
profissionais deveria ser uma prética corrente destes cursos.

No campo dos cuidados, julgamos que temos muito a aprender com quem tem
experiéncia nesta area. Admitimos que as estratégias de resolucao da conspiragdo do siléncio,
sugeridas no estudo pela equipa multidisciplinar do SCP do IPO do Porto, poderdo dar uma

preciosa ajuda a quem, mesmo trabalhando noutros contextos, todos os dias necessita de
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cuidar de doentes que dispem de pouca informacgéo sobre a sua situacdo e que, por isso,
vivem angustiados, permitindo-lhes ainda a resolucdo de situacdes que poderdo trazer paz e
tranquilidade a quem sofre.

A nivel da prética de cuidados consideramos assim importante:

e Criacdo de espacos para informacéo, esclarecimento de dividas e escuta da
familia, compreendendo ©0s receios, sentimentos e necessidades,
nomeadamente através da implementacdo de centros de escuta nas nossas
instituicbes hospitalares;

e Satisfazer os desejos dos doentes e familias em termos de informacéo, o que
deve comecar nos cuidados curativos;

e Que a verdade nao seja dita a qualquer custo, porque a conspiracdo pode ser
um processo adaptativo de lidar com a falta de informacéao;

e Promocado de reunides multidisciplinares perioddicas, no sentido, de encontrar
espagco para os profissionais discutirem, em conjunto, as situacdes de
conspiracdo do siléncio vividas por doentes e familiares.

Posto isto, ndo nos podemos esquecer que trabalhar em cuidados paliativos é também
confrontarmo-nos com a dor, com o sofrimento e com a propria morte. Lidar com a conspiragado
do siléncio neste contexto ndo é tarefa facil, podendo ser emocional e psicologicamente
desgastante.

Assim, gostavamos de deixar ainda uma sugestdo de Sa (2000) que refere que os
profissionais devem ter disponibilidade emocional para lidar com o sofrimento dos doentes e
para estabelecerem contactos interpessoais assertivos com o0S seus colegas e outros
elementos da equipe multidisciplinar. Este autor refere que os profissionais que tém a
possibilidade de participarem activamente nas tomadas de decisdo e que tém um maior
controlo sobre 0s aspectos particulares do seu trabalho tendem a desenvolver atitudes de
maior compromisso com a organizacao, o que se traduz em niveis inferiores de burnout.

Desta forma, seria ideal que todos adoptassem esta postura na sua pratica diaria.
Parece-nos que o0s nossos informantes com a dindmica multidisciplinar que mantém,
apresentam estratégias de actuacdo que vao de encontro ao que é preconizado.

Fica o desafio para os profissionais que cuidam de doentes com patologias crénicas,
sobretudo quando sdo terminais, de manter a sua sensibilidade e a sua destreza profissional e
ao mesmo tempo de prevenir os sentimentos de esgotamento pelo contacto directo com a dor
e a morte. Este desafio torna-se mais facil e menos stressante quando os profissionais se
aceitam a si mesmos como seres humanos e, portanto, conhecem o0s seus limites,
reconhecendo que nao sao fonte inesgotavel de sensibilidade nem fisicamente incansaveis
(Sa, 2002).

Deixamos ainda a sugestdo, por muitos, conhecida de que, para ajudarmos 0s outros,
necessitamos de estar bem connosco mesmo, e para lidar com a conspiragdo do siléncio num

processo que se pretende de relacdo de ajuda, ndo sera diferente.
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11. CONCLUSAO

“Um manuscrito acaba quando o investigador aceita que ndo ha manuscritos perfeitos, e
que outro ou outros poderdo ainda ser elaborados, nomeadamente para dar sentido a novas
ideias” (Fernandes & Maia, 2001, p. 73)

Chegando ao final, acreditamos que conseguimos alcancar o0s objectivos a que
inicialmente nos propusemos. Ainda assim, um sentimento de trabalho inacabado toma conta
de nés. Parece-nos pouco 0 que conseguimos, julgando que avancar para o estudo de
questdes que ainda ficam pouco claras tornaria este estudo mais rico.

No entanto, a sua realizacdo permitiu-nos alargar o leque de conhecimentos a nivel dos
cuidados paliativos no geral. O tempo que foi passado no terreno foi muito proveitoso, pelo que
julgamos que o facto de termos elegido a Grounded Theory ndo s6 enriqueceu este trabalho
como permitiu um contacto muito préximo com a realidade da prestacdo de cuidados paliativos
numa das melhores Unidades do Pais.

Trabalhar com a Grounded Theory exige do investigador uma grande flexibilidade de
pensamento e uma disposicao para 0 movimento de sair e voltar aos dados a todo o0 momento.
Esta estratégia nem sempre foi tarefa facil, exigindo de nés uma grande adequacéo ao trabalho
desenvolvido.

Constatdmos que a conspiracdo do siléncio permanece mesmo numa Unidade de
Cuidados Paliativos, sendo percebida pela equipa como um processo de ocultacdo de
informacdo ao doente, vivenciado por ele préprio, pela familia, e pela equipa, podendo ainda
apresentar-se COmo um processo que se perpetua no tempo, ou COMO um processo que tende
a ser destruido. Importa que a equipa consiga fazer essa distincdo e ao confrontar-se com
processos de conspiragdo que se tendem a manter, identificar também se esses séo
adaptativos ou ndo adaptativos.

O doente apresenta muitas vezes um conhecimento reduzido da sua situacdo ou,
mesmo tendo conhecimento, prefere nao falar nisso por querer proteger a familia ou por recear
o confronto com a verdade ou simplesmente porque ndo deseja ser informando, indicando uma
pessoa para o substituir nessa tarefa. Acontece que, por vezes, estas situacfes acabam por
impedir despedidas, verificando-se que, quando conseguem ser resolvidas, propiciam uma
morte tranquila, ficando todos em sintonia.

A familia surge como o principal elemento motivador da conspiragdo de siléncio em
cuidados paliativos. Ela conhece bem o doente e, por isso, receia que os profissionais o
possam bombardear com informacdo. Quer proteger o doente, assim como 0s restantes
elementos do agregado familiar. Por vezes, a propria familia constréi uma teia, na qual tenta
também envolver a equipa, evitando que esta informe o doente. Estas situa¢cdes provocam uma
vivéncia mais dificil das situacdes de luto, levando a que se conheca bem as relacdes
familiares, e dificultando o processo de comunicacao.

A equipa € quem gere estas situacdes, sendo normalmente o médico a informar,
assumindo também particular importancia a propria equipa intra-hospitalar. Os profissionais

ndo encontram motivos para manterem a conspiracdo de siléncio, avaliando normalmente a
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situagdo e tentando sempre saber o que é que o doente e a familia ja sabem e o que é que
desejam saber. A resolucdo destas situacfes facilita a prestagdo de cuidados, permitindo um
cuidado holistico. No entanto, ha situacdes em que os profissionais sofrem represalias das
familias que, muitas vezes, ndo querem que os doentes sejam informados.

Entendemos que o fendbmeno em estudo pode ser visto como adaptativo ou nao
adaptativo, dependendo do desejo do doente e que isso é claramente percebido pela equipa
multidisciplinar. Assim, concluimos que uma relacdo de verdade, numa caminhada passo a
passo que respeite as capacidades de integracdo do doente gera, certamente, um aumento
progressivo de angustia, mas evita provocar um efeito de choque induzido pela revelagao
brutal da gravidade da doenca (SFAP, 2000).

Esta pode, também, surgir como uma dificuldade dos profissionais em comunicar mas
noticias. Convém referir que a conspiracao do siléncio ndo parece compativel com a relagéo de
confianca que deve existir entre os profissionais e o doente. No entanto, comunicar a verdade
contra a opinido da familia também pode gerar uma quebra de confianca desta com a equipa,
pelo que devem ser esgotadas todas as estratégias comunicacionais, evitando que qualquer
destas situa¢des venha a ocorrer (Barbero, 2006).

Contudo, na opinido do mesmo autor, esta argumentacdo com aparente légica interna
ndo corresponde a realidade, visto que, embora a comunica¢do a curto prazo de uma ma
noticia possa aumentar a ansiedade e o desconforto, as suas consequéncias a médio prazo
justificam-na.

A veracidade é o fundamento da confianga nas relagBes interpessoais, portanto
poderiamos dizer que comunicar a verdade ao doente constitui um beneficio, pois possibilita a
sua participacdo activa no processo de tomada de decisdo. Na pratica, existem situacdes em
que isso ndo é facil, especialmente quando estdo em causa a transmissédo de mas noticias ou
0 prognéstico de uma morte proxima. Nestas situagdes, facilmente se cai na atitude falsamente
paternalista que leva a ocultar a verdade ao doente. Com frequéncia se entra no circulo da
conspiragdo do siléncio, que além de impor novas formas de sofrimento ao doente, pode
causar graves injusticas (Amaral, Barbosa, & Achette, 2008).

Acreditamos que este nosso trabalho podera ser um contributo para a compreenséo da
conspiracdo do siléncio. De facto, a ideia muitas vezes realcada de que transmitir informacgéo
ao doente pode causar angustia e sofrimento, passa a ter cada vez menos fundamentacéo,
visto que concluimos que as consequéncias positivas da destruicdo da conspiracéo do siléncio
superam as negativas. Parece-nos importante, acima de tudo, e no contexto dos cuidados
paliativos, que seja sempre avaliada cada situacdo, bem como os desejos do doente em
termos de informacé&o a receber (Deschepper et al, 2007).

Neste sentido, queremos mudar mentalidades, pretendendo ser elementos
impulsionadores da implementagdo dos cuidados paliativos nos nossos préprios contextos.
Queremos contribuir para a extingcdo das situagcées ndo adaptativas de conspiracdo do siléncio,
impedir mesmo que se iniciem e promover assim a prestacdo de cuidados humanizados, dando

primazia aos desejos do doente e familia tem termos de informacé&o a receber.
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ANEXO | - Guiao de Entrevista

Guijo de entrevista

Apresentagao pessoal do entrevistador/investigador: nome/profissao

Apresentagdo do estudo: tema, objectivos e importancia das entrevistas no contexto do estudo

Pedido de consentimento: apresentar consentimento e informar sobre o respeito pelos

procedimentos éticos bem como solicitar autorizagéo para gravar em suporte magnético.

Entrevistan®___ Data: __/_/ horadoinicio. ___ Hora do término: ___

Identificagdo do participante:

Idade: ____ Sexo: ___ Estado civil:

Tempo de exercicio profissional no servigo de cuidados paliativos:

Tempo de exercicio profissional noutro servigo:

Categoria profissional:

Questdo de Investigacdo: Como é que a equipa multidisciplinar vivencia a conspiracéo

do siléncio em cuidados paliativos?

QUESTAO CONTEXTUAL

QUESTOES ORIENTADORAS

Na prestacdo de cuidados, ha por
vezes situagdes em que a verdade é
omitida ao doente, chegando a
consiruir-se conspiracdes de siléncio,
onde existem acordos (implicitos ou
explicitos), no sentido de ocultar
determinada situacgéo ou
acontecimento. Na sua pratica,

confronta-se com essas situacdes?

Gostaria de o ouvir falar sobre i1ss0.

Na sua perspectiva, o que considera que motiva a
existéncia deste tipo de situacdes de conspiracéo do
siléncio?

Como vive uma situacao de conspiragéo do siléncio?
Que implicagbes considera que este processo pode
ter para os doentes, familias e profissionais de saude?
Como procede nestas situagdes? Descreva-nos a sua
forma de actuacdo perante uma situacdo de
conspiragéo do siléncio. Quais os resultados que

obtém com a sua actuac&o?

Agradecimento: Gostavamos de agradecer a sua participacdo e perguntar-lhe se gostava de

acrescentar alguma informacdo ou deixar-nos sugestoes para o nosso trabalho.
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ANEXO Il - Pedido de Autorizacéo para a Colheita de Dados

Ao Cuidado de DR. Evaristo Sanches

De: ® Tania Mendes (tsrmendes@msn.com)
Enviada quintafeira, 5 de Fevereiro de 2009 14:50:19
Para:  formacao@ipoporto.min-saude.pt
§1 anexo [ fomiv
guiao ent.._doc (259 KB)

Ola Boa Tardel

O meu nome & Tania Mendes, sou enfermeira e trabalho no Servico de Hematologia dos Hospitais
da Universidade de Coimbra. Sou Mestranda em Cuidados Paliativos na Universidade Catdlica e é
por isso que vos contacto.

Realizei o Projecto de Tese de Dissertacdo "A Conspiracdo do Siléncio em Cuidados Paliativos:
vivencias da equipa multidisciplinar”, tendo como orientador o Professor José Carlos Martins,
Doutor em Ciéncias de Enfermagem pelo ICBAS.

Temos como Objectivo para este trabalho responder a questdo: Como & que a equipa
multidisciplinar vivencia a Conspiracéo do Silencio em Cuidados Paliativos? De onde ressaltaram
0s objectivos:

b Compreender a vivéncia da conspiracdo do siléncio em cuidados paliativos pela equipa
multidisciplinar, percebendo como se processa a informacio entre os varios actores envolvidos, o

doente, a familia e os profissionais de saude;

b Identificar e compreender, 0 que na perspectiva da equipa multidisciplinar motiva as
situagdes de conspiracio do siléncio;
b |Identificar e compreender as estratégias usadas para lidar com as situacfes de

conspiracéo do siléncio;

O estudo a realizar &€ de natureza qualitativa, tendo sido elegido como modo de abordagem a
realizacdo de entrevista aos profissionais em Cuidados Paliativos, usando um guido néo
estruturado, com perguntas abertas, o qual segue em ANEXO.

Tendo em conta a natureza da nossa pesquisa, 0 nosso estudo exige o contacto com a equipa
multidisciplinar de uma unidade de cuidados paliativos.

Assim, como contexto para o estudo elegemos o Servico de Cuidados Paliativos do Instituto
Portugués de Oncologia do Porto, por dois motivos, os quais justificamos no nosso Projecto como:”
Primeiro, por ser uma unidade de referéncia na prestacdo deste tipo de cuidados. Classificada
como de nivel lll, pelos cntérios definidos no Programa MNacional de Cuidados Paliativos (2004),
esta unidade desenvolve regularmente formacéo e investigacdo na érea, possuindo uma equipa
multidisciplinar alargada com capacidade para responder a situacoes de elevada complexidade em
matéria de Cuidados Paliativos. Elege-se também esta unidade, por ser das primeiras a nivel
nacional a ser criada, detendo mais de uma década de experniéncia”.

E neste sentido, que solicitamos a V/Exa. autorizacéo para fazermos a colheita de dados, junto da
equipa multidisciplinar do Servico de Cuidados Paliativos.

Atendendo a metodologia seleccionada gostavamos de estabelecer um pnmeiro contacto com a
equipa, acompanhando, a dindmica da prestacio de cuidados, durante 2 a 3 dias, por exemplo na
primeira semana de Marco. Posteriormente, consideremos necessario podermo-nos deslocar ao
servico 1 dia/semana, durante 4 a 8 semanas, 0 que gostariamos que acontecesse nos meses de
Marco de Abril e eventualmente Maio.

Assumimos o compromisso pelo cumprimento das normas éticas e deontologicas que presidem a
este tipo de trabalhos. Antecipadamente, gratos somos pela colaboracdo que nos venha a ser
prestada.

Agradecemos ainda a V/Exa. toda a atencdo dispensada, no sentido de podermos prosseguir o
nosso trabalho com a maior brevidade possivel.

Com os melhores cumprimentos, Tania Mendes

Telm:912237403
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ANEXO lll - Autorizacao para a Colheita de Dados

RE: Ao Cuidado de DR. Evaristo Sanches

De: ~ Arminda Pinto (apinto@ipoporto.min-saude.pt)
Enviada:quinta-feira, 12 de Fevereiro de 2009 13:26:08
Para: 'Tania Mendes' (tsrmendes@msn.com)

Boa Tarde,

Em resposta ao solicitado no seu e-mail de 05/02/2009, informo que a colheita de dados
pretendidos se encontra devidamente autorizado.

Deve entrar em contacto com a Directora do Servico de Cuidados Paliativos, Dra. Carolina
Monteiro, a fim de agendar a data de inicio do estudo.

Com os melhores cumprimentos,
IPO-

Arminda Almeida
Secretaria
Extensio 5205






